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Aus Gründen der besseren Lesbarkeit wird in der folgenden Arbeit auf die gleichzeitige Verwendung männlicher 






„Waisenkinder der Medizin“ – die wohl bekannteste Umschreibung für seltene Erkrankungen 
versucht die Problemfelder, welche diese in sich bergen, zu umfassen. Neben einer 
unzureichend spezialisierten Versorgung, welche die verzögerte Diagnosefindung, fehlende 
medikamentöse Behandlung und wissenschaftliche Forschung beinhaltet, erschweren auch 
Informationsdefizite, unzureichende öffentliche Wahrnehmung und hohe Behandlungs- und 
Arzneimittelkosten das Leben mit einer der weltweit bekannten 6.000 bis 8.000 seltenen 
Erkrankungen. Zwar gilt eine Erkrankung erst dann als selten, wenn weniger als eine von 
2.000 Personen betroffen ist, allein in Deutschland leben etwa vier Mio. Menschen mit einer 
seltenen Krankheit. Neben den direkt für die Patienten spürbaren Schwierigkeiten ergeben 
sich auf Seiten des versorgenden Sektors ebenfalls Hindernisse, wie die inadäquate 
Abbildung der seltenen Erkrankungen im Vergütungssystem bei gleichzeitig enormem 
Mehraufwand für Diagnostik und Therapie. Dieser vermehrte Einsatz personeller und 
finanzieller Ressourcen wurde von der Politik nur langsam erkannt. Das deutsche 
Gesundheitssystem nimmt sich bisher nur träge den Forderungen an, welche aus den 
Problemfeldern resultieren. Hinter den Betroffenen mit seltenen Erkrankungen steht lediglich 
eine kleine Lobby und die Heterogenität der Erkrankungen macht Vereinheitlichungen diffizil. 
Dies ist nur einer der Gründe, weshalb deutschlandweit keine belastbaren Erhebungen zu 
seltenen Erkrankungen bestehen. Angaben zur Anzahl der Betroffenen einer ausgewählten 
Erkrankung beruhen meist auf Schätzung oder sind nur innerhalb einer Klinik möglich. 
Vor dieser Ausgangssituation beschäftigt sich die vorliegende Promotionsarbeit mit den 
Möglichkeiten der digitalen, vollständigen und validen Erhebung von Daten zu Patienten mit 
seltenen Erkrankungen sowie deren Abbildung im Krankenhausinformationssystem (KIS) 
ORBIS. Dazu soll eine neue KIS-basierte Anwendung1 erarbeitet und implementiert werden. 
Mittels nachgelagerter Anwenderbefragung soll deren Aufbau so modifiziert werden, dass 
erstmals ein Klinikum in Deutschland aussagekräftige Analysen zur Verteilung und Anzahl 
der behandelten seltenen Erkrankungen durchführen kann. Lokaler Rahmen soll dabei das 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus Dresden (UKD) sein, welches die Erhebung am 
Klinikum behandelter Patienten mit seltenen Erkrankungen ermöglicht. Die Ergebnisse 
dieser Arbeit sind daher für Kostenträger und Leistungserbringer im Rahmen der Versorgung 
benannter Patienten ebenso von Belang, wie für die entsprechenden Patienten und 
öffentlichen Vertreter. Die erarbeitete Erhebungsmöglichkeit kann als erster Aufschlag zu 
                                               




einer flächendeckenden Betrachtung angesehen werden, welche den Weg freimacht für 
kostenseitige Betrachtungen und die entsprechende Darstellung im Vergütungssystem. 
Um ein geeignetes Instrument zur Erhebung zu erarbeiten, muss die Datenbank neben den 
Anwenderbedürfnissen auch den technischen Voraussetzungen entsprechen. Der Vergleich 
einer internationalen mit einer national anerkannten Datenbank soll daher Grundlage für die 
Erarbeitung einer Lösung im KIS darstellen. Die transparente Darstellung des Prozesses hin 
zur anwendungsbereiten KIS-Lösung wird begleitet von der Auseinandersetzung mit 
anwender- und systemseitigen Forderungen. Nach Implementierung der KIS-Anwendung 
sollen qualitative Nutzerbefragungen in Form von leitfadengestützten Experteninterviews 
durchgeführt werden um Schwächen des Erhebungsinstruments zu erkennen und 
entsprechende Anpassungspotenziale abzuleiten. Dadurch werden Einblicke in das tägliche 
Nutzerverhalten möglich. Durch den Einbezug zweier Berufsgruppen aus verschiedenen 
Kliniken wird versucht, das gesamte Spektrum der Anwender abzubilden. Die daraus 
gewonnenen Interviews werden mittels der qualitativen Methodik der zusammenfassenden 
Inhaltsanalyse nach Mayring untersucht und das resultierende Kategoriesystem in 
Anpassungspotenziale übersetzt. Aus diesen Potenzialen sollen abschließend klare 
Handlungsoptionen abgeleitet und in die KIS-Lösung integriert werden. Ein Exkurs zu den 
tatsächlich erhobenen Zahlen soll nach einem Jahr der Anwendung ein erstes Bild zu den 
am UKD behandelten seltenen Erkrankungen geben. 
Die theoretischen Betrachtungen werden im ersten Kapitel mit der detaillierten Betrachtung 
der seltenen Erkrankungen eingeleitet. Dabei sollen die seltenen Erkrankungen an ihren 
Hauptmerkmalen Manifestation und Art der Symptome, Variabilität der Prävalenzen und 
Versorgung Betroffener von häufigen Krankheitsbildern abgegrenzt und die genannten 
Problemfelder näher beleuchtet werden. Weiterhin soll insbesondere auf die Notwendigkeit 
einer Erhebung zum Vorkommen seltener Erkrankungen am Universitätsklinikum Dresden 
eingegangen werden. Hierbei liegt der Fokus – neben der Versorgungs- und politischen 
Notwendigkeit – auf der Notwendigkeit als Argumentationsgrundlage im Austausch mit 
Kostenträgern. Das nachfolgende zweite Kapitel definiert die Fragestellung, welche diese 
Arbeit zu beantworten sucht, gefolgt vom dritten Kapitel zu Methoden und verwandtem 
Material. Hier werden zu Beginn die potenziellen Datenbasen, welche als Grundlage für die 
Erhebung der seltenen Erkrankungen im KIS-System dienen sollen, vorgestellt. Zudem wird 
die angewandte qualitative Forschungsmethode begründet und die Erhebungsform des 
leitfadengestützten Experteninterviews herausgearbeitet. Das dritte Kapitel schließt mit der 
Darstellung der Methode zur Datenauswertung, der zusammenfassenden Inhaltsanalyse.  
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Das folgende vierte Kapitel stellt die vom Autor dieser Arbeit erarbeiteten Ergebnisse dar. 
Die zwei bereits vorgestellten Datenbanken werden auf die Einbindung im KIS hin geprüft, 
sodass am Ende der Analyse die Entscheidung für eine Datenbase ausgesprochen wird. 
Anschließend steht die technische Umsetzung anhand von System- und 
Anwenderanforderungen im Fokus, welche in der Modulierung der Datenbank und 
Gestaltung eines Formulars mündet. Nachfolgend wird die Parametrierung des Formulars 
dargestellt und der Kodierungsprozess einer seltenen Erkrankung mittels Formular 
beschrieben. Abgeschlossen wird dieser erste Schritt durch die Darstellung des 
Implementierungsvorganges. Das Unterkapitel 4.5 zur Erhebung erarbeitet zuerst den 
Stichprobenplan und wählt die Stichprobe aus. Diese Auswahl wird durch eine kurze 
statistische Analyse unterstützt. Anschließend werden die Interviewleitfäden sowie die 
Durchführung der Gespräche vorgestellt. Kapitel 4.6 widmet sich der qualitativen 
Inhaltsanalyse. Das für diese Arbeit modifizierte Ablaufmodell der qualitativen Inhaltsanalyse 
gibt dabei das Vorgehen an, welches zu der Ergebnisdarstellung im nachfolgenden Abschnitt 
führt. Hier werden die ermittelten Kategorien definiert und deren Inhalte aus den Gesprächen 
heraus abgeleitet. Der Analyse dieser Ergebnisse widmet sich der Diskussionsteil dieser 
Arbeit. Die gewonnenen Ergebnisse werden interpretiert und daraus Anpassungsoptionen 
der KIS-Lösung abgeleitet, welche im Kapitel 5.2 benannt sind. Ausgewählte Möglichkeiten 
werden implementiert, eine Einschätzung der Limitationen der Arbeit erfolgt ebenfalls. 
Abschließend wird ein Ausblick zu den im Rahmen dieser Arbeit erhobenen Zahlen zu 
seltenen Erkrankungen am UKD gegeben. Fazit und Ausblick schließen das fünfte Kapitel. 




1.1 Abgrenzung seltener Erkrankungen im Krankheitsspektrum 
Seltene Erkrankungen definieren sich in erster Linie über die geringe Prävalenz. Diese ist 
laut der Europäischen Union gegeben, wenn nicht mehr als fünf von 10.000 Personen daran 
erkranken (Beschluss 1295/1999/EG des Parlaments und des Rates vom 29. April 1999 über 
die Annahme eines Aktionsprogramms der Gemeinschaft betreffend seltene Krankheiten 
innerhalb des Aktionsrahmes im Bereich der öffentlichen Gesundheit [ABl. L 155 vom 
22.6.1999, S.1-5]). Definitionsgemäß ist diese Zahl in Bezug auf stärker verbreitete Leiden 
zwar gering, betrifft aber dennoch einen erheblichen Anteil der Bevölkerung. In der EU sind 
schätzungsweise etwa 30 Mio. Personen betroffen (Kaplan et al., 2013), davon rund vier 
Mio. in Deutschland. In der Europäischen Union leben somit 6 % bis 8 % der 
Gesamtbevölkerung (Empfehlung des Rates vom 08. Juni 2009 für eine Maßnahme im 
Bereich seltener Krankheiten [ABl. C 151 vom 03.07.2009, S.7]) mit einer der weltweit bis zu 
8.000 bekannten seltenen Erkrankungen (Bundesministerium für Gesundheit, 2015a). 
Die Seltenheit stellt als namensgebendes Merkmal die größte und gewichtigste 
Gemeinsamkeit der inkludierten sehr heterogenen Krankheitsbilder dar. Darüber hinaus gibt 
es weitere Kennzeichen, welche seltene Erkrankungen einen und sie von anderen 
Krankheiten abgrenzen.  
1.1.1 Manifestation und Art der Symptome 
Die Manifestation und Art der Symptome sind bezeichnende Abgrenzungsmerkmale zu 
anderen Krankheitsclustern, da diese in besonderem Maße seltene Erkrankungen definieren. 
So stellen sich die Symptome der meisten seltenen Erkrankungen als chronisch und meist 
schwer dar. Sie beeinträchtigen die Betroffenen nicht nur körperlich oder geistig in 
besonderem Maße (Bundesministerium für Bildung und Forschung, 2016), sondern führen 
im Zusammenhang mit meist multisystemischer Morbidität zu einer eingeschränkten 
Lebensqualität und oftmals frühzeitiger Mortalität (Beschluss 1295/1999/EG des Parlaments 
und des Rates vom 29. April 1999 über die Annahme eines Aktionsprogramms der 
Gemeinschaft betreffend seltene Krankheiten innerhalb des Aktionsrahmes im Bereich der 
öffentlichen Gesundheit [ABl. L 155 vom 22.6.1999, S.1-5]). 
80 % aller seltenen Erkrankungen gehen auf einen genetischen Ursprung zurück und sind 
somit erblich. Die verbleibenden 20 % werden durch sehr seltene Infektionskrankheiten, 
seltene Tumorformen und Autoimmunkrankheiten beschrieben (MyHandicap, o.J.), welche 
im Laufe des Lebens durch Umwelteinflüsse im Zusammenspiel mit genetischer 
Vorbelastung erworben werden. Die Erblichkeit dieser seltenen Leiden führt dazu, dass sich 
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bei über 50 % der Betroffenen bereits im Kindesalter Symptome manifestieren 
(Stellungnahme 98/C 64/17 des Ausschusses der Regionen zu der „Mitteilung der 
Kommission und Vorschlag für einen Beschluß des Europäischen Parlaments und des Rates 
zur Annahme eines Aktionsprogramms der Gemeinschaft betreffend seltene Krankheiten 
innerhalb des Aktionsrahmens im Bereich der öffentlichen Gesundheit [ABl. C64 vom 
27.02.1998, S.96-97]). Da die meisten Krankheitsbilder noch nicht heilbar sind 
(Bundesministerium für Gesundheit, 2015b), leben die betroffenen Personen ein Leben lang 
mit den komplexen Krankheitszeichen der jeweiligen Erkrankung.  
 
Weiterhin ist der Krankheitsgruppe der seltenen Erkrankungen gemein, dass sie eine 
komplexe und sehr heterogene Zusammensetzung ausmacht (Zentrales Informationsportal 
über seltene Erkrankungen, o.J.). Sie können sich in nahezu allen Organsystemen 
manifestieren und betreffen meist mehrere Organe gleichzeitig, was einer interdisziplinären 
medizinischen Behandlung bedarf (MyHandicap, o.J.). Zu der häufigsten und gleichzeitig 
bekanntesten der seltenen Leiden zählt die Cystische Fibrose (CF) oder auch 
Mukoviszidose, welche alle genannten Merkmale der seltenen Krankheiten vereint. Die 
autosomal-rezessive Erbkrankheit (Orphanet, 2006), bedingt durch einen Gendefekt, 
manifestiert sich überwiegend im Kindesalter und führt zu einem progressiven 
Funktionsverlust der Organe, insbesondere dem Respirations- und Gastrointestinaltrakt 
(Speer und Gahr, 2005). Die auftretenden Symptome können zwar interdisziplinär therapiert 
werden (Piper, 2013), eine ursächliche Behandlung besteht derzeit jedoch nicht, sodass die 
schwere chronische Erkrankung mit einer erhöhten frühzeitigen Mortalität einhergeht, 
wenngleich diagnostische und therapeutische Fortschritte die durchschnittliche Lebenszeit 
im vergangenen Jahrzehnt deutlich positiv beeinflussten (Sens und Stern, 2012). 
1.1.2 Variabilität der Prävalenzen 
Ein weiteres Differenzierungskriterium ist die Variabilität der Prävalenz, regional als auch 
definitorisch gesehen, und damit einhergehende Schwierigkeiten in der Erfassung.  
Während im europäischen Raum eine Erkrankung dann zu den seltenen zählt, wenn nicht 
mehr als fünf von 10.000 Personen betroffen sind, haben sich in anderen Teilen der Erde, 
aufgrund fehlender internationaler Gesamtdefinition, eigene Begriffsabgrenzungen etabliert. 
So gelten die im englischsprachigen Raum unter dem Begriff der „Rare Diseases“ oder 
„Orphan Diseases“ bezeichneten Krankheitsbilder in den Vereinigten Staaten als selten, 
wenn zu keinem Zeitpunkt mehr als 200.000 Personen in den USA betroffen sind (Public 




the Public Health Services Act to establish an Office of Rare Diseases at the National 
Institutes of Health and for other purposes). In Japan liegt die Abgrenzung bei vier 
Betroffenen von 10.000 Personen und in Australien bei einer von 10.000 Personen 
(MyHandicap, o.J.). Die Weltgesundheitsorganisation geht hingegen von 0,65 bis zu einem 
Betroffenen auf 1.000 Personen aus. Durch die historisch gewachsenen Definitionen der 
Länder, setzt sich diese Definition der weltweiten Institution jedoch nicht durch (Lavandeira, 
2002). 
 
Die Krankheitsgruppe der seltenen Erkrankungen unterliegt zudem einem ständigen Wandel. 
Schätzungen zufolge werden pro Woche etwa fünf neue seltene Krankheiten identifiziert 
oder als solche klassifiziert (Rare Disease UK, o.J.). Somit kommen jährlich etwa 250 neue 
Krankheiten hinzu (Wästfelt et al., 2006). Die internationale Datenbank Orphanet beruht 
dagegen auf exakten Erhebungen und listet jede Erkrankung auf, welche die europäische 
Definition für seltene Erkrankungen erfüllt. Dem Newsletter ist zu entnehmen, dass jährlich 
etwa 100 zusätzliche seltene Krankheitsbilder verzeichnet werden (Orphanet, o.J.a). 
Unterschiedlich zugrunde liegende Definitionen können die Differenz erklären. 
Gleichzeitig differenziert man bestehende Krankheitsgruppierungen zu Einzelerkrankungen 












Somit ändert sich die Anzahl der bekannten seltenen Erkrankungen ständig; auf Orphanet 
waren im Oktober 2016 5.833 Erkrankungen vermerkt (Orphadata, 2015).  
 
Abbildung 1: Kumulierte Anzahl neu identifizierter seltener Erkrankungen, Angaben von 2010 bis 2018 (IRDiRC, 
2018). 
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Die Prävalenzen der Erkrankungen sind weiterhin stark an Regionen und Ethnien geknüpft, 
wodurch manche Krankheiten das Attribut „selten“ nach einiger Zeit verlieren, da sie regional 
öfter als definiert auftreten. Ein Beispiel dafür ist das Familiäre Mittelmeerfieber (FMF), eine 
autoinflammatorische Erkrankung, welche sich bisher auf einige Ethnien beschränkte. 
Während die Erkrankung in Europa größtenteils als selten gilt, liegt die Prävalenz bei 
nordafrikanischen Juden, Armeniern, Türken und Arabern höher – bei 1:256 bis 1:1.000 
Erkrankten. In Ländern wie Italien, Griechenland und Spanien gilt FMF seit etwa einem 
Jahrzehnt nicht mehr zu den seltenen Erkrankungen, da die geografische Lage der Länder 
die Migration der genannten Volksgruppen begünstigte und es zu einem Wandel in der 
Bevölkerungsstruktur kam (La Regina et al., 2003; Orphanet, 2012).  
 
Exemplarisch für Erkrankungen, welche in Deutschland nicht weiter als selten angesehen 
werden können, steht die Ménière-Krankheit. Symptomatisch bezeichnet durch 
Schwindelattacken, Schwerhörigkeit und Tinnitus, liegt die Prävalenz in Deutschland laut 
einer Studie von 2015 bei 11,2:10.000 und ist nach EU-Definition somit nicht selten (Schulz 
et al., 2015). In Schweden hingegen wird eine Prävalenz von 1:10.000 angegeben. Doch 
auch innerhalb eines Landes kommt es zu regionalen Unterschieden. Die Sarkoidose, eine 
unklare Systemerkrankung, welche durch knotenartige Gewebsvermehrung gekennzeichnet 
ist, tritt besonders in Süddeutschland selten auf (< 4:10.000), während in Norddeutschland 
mehr als sechs Personen von 10.000 betroffen waren (ebd.). Für Europa betrachtet scheinen 
endemische Häufungen aufzutreten. Je nach Region liegt die Erkrankungsprävalenz 
zwischen 0,3 und 5 Betroffenen unter 10.000 Einwohnern. Schweden zeigt dabei die höchste 
Prävalenz mit 6,4:10.000. 
  
Starken nationalen und internationalen Forschungsaktivitäten ist es zu verdanken, dass 
immer mehr seltene Erkrankungen diagnostiziert und teils therapiert werden können, was zu 
dynamischen Änderungen in den Krankheitsprävalenzen führt. Auf deutscher Ebene fördert 
das Bundesministerium für Bildung und Forschung seit 2003 Forschungsverbünde mit dem 
Ziel Krankheitsursachen zu identifizieren, neue Diagnoseverfahren zu entwickeln und 
Therapiemethoden zu konzipieren (Bundesministerium für Bildung und Forschung, o.J.). 
Derzeit arbeiten zwölf Forschungsverbünde an Projekten zu unterschiedlichen seltenen 
Krankheitsbildern; von 2003 bis 2012 wurden bereits 26 weitere Initiativen gefördert 
(Research For Rare, o.J.; Bundesministerium für Bildung und Forschung, 2016). Da bei 
zahlreichen Erkrankungen mit besonders wenigen Betroffenen eine nationale Bündelung der 
Expertise nicht ausreicht, entstand auf internationaler Ebene das Internationale Konsortium 




Ziel dieses Zusammenschlusses ist es, bis zum Jahr 2020 200 neue Therapien für seltene 
Erkrankungen zu entwickeln und die meisten seltenen Erkrankungen diagnostizieren zu 
können. Nach der Hälfte des auf zehn Jahren angelegten Projektes konnten bereits 158 
neue medizinische Produkte zur Therapie seltener Erkrankungen verzeichnet werden. 
(IRDiRC, 2018). Da bei 80 % der Erkrankungen eine genetische Ursache vorliegt, ist 
insbesondere die genetische Forschung nennenswert. Von 2014 bis 2015 konnten laut 
Newsletter von Orphanet ca. 600 neue ursächliche Gene gefunden werden (Orphanet, 
o.J.a). 
Wenngleich der Fortschritt in Diagnostik und medizinischer Forschung die seltenen 
Erkrankungen zusehends zu einem Fokus der Gesundheitsversorgung macht (Munich RE, 
2015), wird eine Registerführung für einzelne als auch die Gesamtheit der seltenen 
Krankheitsbilder dadurch erschwert. Der regionalen und zeitlichen Entwicklung der 
Erkrankungen stehen oftmals nicht ausreichend flexible Datenbankstrukturen entgegen. In 
Kapitel 3.1 wird auf diesen Umstand genauer eingegangen. 
1.1.3 Versorgung der Betroffenen 
Die Versorgung der Betroffenen kann als weiteres besonderes Merkmal der Gruppe der 
seltenen Krankheiten angeführt werden.  
Kein anderes Krankheitscluster bringt eine so spezielle heterogene Zusammensetzung mit 
sich wie das Cluster der seltenen Erkrankungen. Neben den bereits genannten Faktoren, wie 
der genetischen Ursächlichkeit und der Manifestation in allen Altersklassen, stellt vor allem 
die geringe Anzahl an Betroffenen einer einzelnen seltenen Krankheit die 
Gesundheitsversorgung vor Herausforderungen. Im Durchschnitt vergehen sieben Jahre, bis 
einem Erkrankten die richtige Diagnose vorliegt (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, 
2010). Diese Verzögerung brachte laut einer Studie von 2003-2008 für 68 % der in 
Deutschland lebenden Patienten nachteilige Folgen mit sich. Die nicht-medizinischen 
Folgen, wie die Geburt weiterer betroffener Kinder, gesundheitsabträgliches Verhalten oder 
grundsätzliches Misstrauen gegenüber dem Gesundheitswesen, betrafen dabei mehr 
Personen als die medizinischen Folgen, wie körperliche oder geistige Einschränkung, in 
schweren Fällen sogar Tod (EURORDIS, 2009). Etwa 40 % aller Patienten in Deutschland 
erhalten laut der Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE) e. V. im Laufe ihrer 
Erkrankung mindestens eine Fehldiagnose (Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen, 
2010). Die Auswertung von Befragungen durch EURORDIS, eines internationalen 
patientengesteuerten Zusammenschlusses von Patientenorganisationen aus dem Jahr 2009, 
zeigt, dass 69 % dieser fehldiagnostizierten Patienten eine ungeeignete Behandlung im 
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Rahmen einer Therapie erfuhren (EURORDIS, 2009). Bei Bestätigung einer seltenen 
Diagnose sind komplexe Ansätze zu oft interdisziplinären Therapien notwendig, welche 
meist überregional in Fachzentren vorgehalten werden (Bundesministerium für Bildung und 
Forschung, 2015). Diese in Deutschland grundsätzlich dezentrale Verteilung der 
medizinischen Expertise führt einerseits dazu, dass Patienten lange Wege oder sogar 
Ortswechsel auf sich nehmen müssen, um einer spezialisierten Einrichtung oder einem 
erfahrenen Arzt näher zu sein (EURORDIS, 2009). Andererseits sind die 
Versorgungsmöglichkeiten für den Patienten und selbst für die behandelnden Mediziner nicht 
immer klar ersichtlich. 21 % der Betroffenen konsultierten auf ihrem Weg zur Diagnose mehr 
als fünf Mediziner, 6 % sogar mehr als zehn (ebd.). Eine wirksame Kausaltherapie steht 
jedoch nur dann zur Verfügung, wenn die Ursachen der Erkrankung ausreichend erforscht 
sind (MyHandicap, o.J.). Die Durchführung systematischer klinischer Studien ist bei einer 
geringen Anzahl Betroffener jedoch entsprechend problematisch, ebenso wie die Herleitung 
evidenzbasierter Therapieleitlinien oder entsprechender Arzneimittel und 
Behandlungsmöglichkeiten (Zentrales Informationsportal über seltene Erkrankungen, o.J.). 
Weiterhin stellt die Kodierung eine Besonderheit der seltenen Leiden dar. Ein Hauptproblem 
für die deutsche Gesundheitsversorgung liegt in der Unsichtbarkeit der seltenen 
Erkrankungen (EUROPLAN, 2010). Der Mehraufwand für die meisten seltenen Krankheiten, 
entstehend durch aufwendige Diagnostik, interdisziplinäre Therapie und anhaltende 
Behandlungsbedürftigkeit, wird durch herkömmliche Kodierungen kaum aufgezeigt. Im 
bestehenden ICD-10-German Modification (GM) gibt es nur für 240 der bekannten 6.000 bis 
8.000 seltenen Erkrankungen einen spezifischen Code (Stuhrmann-Spangenberg, o.J.). Alle 
weiteren seltenen Krankheitsbilder gehen in unspezifischen Überklassifikationen auf und 
sind von da an nicht mehr als selten zu identifizieren (Deutsches Institut für Medizinische 




1.2 Notwendigkeit der Erhebung seltener Erkrankungen am Universitätsklinikum Carl 
Gustav Carus Dresden 
Der Gedanke zur einheitlichen Erhebung behandelter seltener Erkrankungen für das 
gesamte UKD wird grundsätzlich durch drei Faktoren getragen, welche im Folgenden 
aufgezeigt werden sollen. Dabei soll deren Relevanz im Entscheidungsprozess zur 
Erhebung verdeutlicht werden und auf die tragenden Rahmenbedingungen eingegangen 
werden. 
1.2.1 Politische Notwendigkeit einer Erhebung 
Seit den 1990er Jahren rückt die Wahrnehmung von seltenen Erkrankungen zusehends in 
den politischen Fokus der EU. Bereits 1990 etablierte Schweden das erste Fachzentrum für 
seltene Erkrankungen, im selben Jahr gründete Dänemark ein Informationszentrum für 
seltene Erkrankungen. 1997 wurde Orphanet, das internationale Informationsportal für 
seltene Leiden und Arzneimittel, in Frankreich ins Leben gerufen (Rodwell und Aymé, 2014). 
Es folgten zahlreiche Aktivitäten der europäischen Mitgliedsstaaten.  
Mit dem „French National Plan for Rare Disease“ (Ministère de l'éducation nationale de 
l'enseignement supérieur et de la recherche et al., 2004) wurde 2004 der Grundstein für 
nationale Strategiepläne gelegt. Diese Aktionspläne umfassen meist Maßnahmen- und 
Handlungsempfehlungen, welche die Lebenssituation der Betroffenen einer seltenen 
Erkrankung im jeweiligen Land verbessern sollen. Es folgten auf den französischen 
Maßnahmenplan bis Ende 2013 15 weitere europäische Länder, welche eine nationale 
Strategie erarbeiteten (Rodwell und Aymé, 2014).  
 
Grundlage für eine deutsche Intervention auf dem Gebiet der seltenen Leiden stellte die 
Empfehlung des Europäischen Rates für „eine Maßnahme im Bereich seltener Krankheiten“ 
aus dem Jahr 2009 dar (Empfehlung des Rates vom 08. Juni 2009 für eine Maßnahme im 
Bereich seltener Krankheiten [ABl. C 151 vom 03.07.2009, S.7]). Darin wird den 
Mitgliedsstaaten unter anderem empfohlen, bis 2013 nationale Strategiepläne auszuarbeiten 
und Fachzentren sowie europäische Referenznetzwerke zu gründen. Deutschland nahm 
diese Empfehlung an und veranlasste noch im selben Jahr einen Forschungsbericht zu 
Maßnahmen zur Verbesserung der gesundheitlichen Situation von Menschen mit seltenen 
Erkrankungen in Deutschland. Die Ergebnisse des Berichts legten klar dar, dass seltene 
Erkrankungen nicht nur bedeutsam für das deutsche Gesundheitswesen sind, sondern dass 
es neben Informationsstand, Diagnoseverfahren und Versorgungsmöglichkeiten auch an 
adäquater Therapie und finanzieller Abbildung des Mehraufwands mangelt. 
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Der Bericht schlussfolgert: „Zur Verbesserung der gesundheitlichen Situation im Bereich der 
seltenen Erkrankungen kann die Einführung eines Nationalen Aktionsplans für Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen sinnvoll sein.“ (Bundesministerium für Gesundheit, 2009). Um im 
dezentralisiert strukturierten Gesundheitswesen Deutschlands entsprechende 
Verbesserungen einleiten zu können, benötigte es in erster Linie eines koordinierten und 
gebündelten Handels aller beteiligten Akteure bei der Betreuung seltener Erkrankungen 
(Bundesministerium für Bildung und Forschung, 2016). Um diese Voraussetzung zu erfüllen, 
gründeten das Bundesministerium für Gesundheit, das Bundesministerium für Bildung und 
Forschung und der ACHSE e. V. 2010 das Nationale Aktionsbündnis für Menschen mit 
Seltenen Erkrankungen (NAMSE). Das Gremium, inzwischen bestehend aus 28 
Bündnispartnern (Bundesministerium für Gesundheit, 2015), erarbeitete innerhalb von drei 
Jahren einen Nationalen Aktionsplan für Deutschland. Dieser umfasst vier Handlungsfelder, 
welche insgesamt 52 Maßnahmenvorschläge umfassen. Dadurch wird nicht nur ein 
umfangreiches Aufgabenfeld abgedeckt, sondern es werden auch konkrete 
Handlungsempfehlungen an namentlich genannte Akteure adressiert (Geschäftsstelle des 
NAMSE, 2013).  
 
Ein Handlungsfeld ist für die vorliegende Arbeit von besonderer Relevanz: Das Tätigkeitsfeld 
„Diagnose“ befasst sich mit Maßnahmen, welche das Kodieren einer seltenen Diagnose 
erleichtern. Da es derzeit keine vollständige oder einheitliche Möglichkeit der Kodierung 
seltener Erkrankungen gibt, sollen bis zur Einführung des ICD-11 Codes (dieser soll verstärkt 
auf seltene Erkrankungen eingehen und deutlich variierter verschlüsseln können) 
ressourcenschonende Lösungen zur Sichtbarmachung seltener Leiden genutzt werden 
(ebd.). Die daraus folgende Maßnahme ist die Kopplung des jeweiligen Orpha-
Diagnosecodes mit der ICD-10-GM Kodierung, worauf später eingegangen werden soll. Mit 
eben jenem Maßnahmenvorschlag wurde auch der Grundstein für die vorliegende Arbeit 
gelegt. In dieser soll für das UKD eine Möglichkeit gefunden werden, welche eine auf den 
Klinikalltag abgestimmte, in das bestehende KIS integrierte Anwendung zur konkreten 
Benennung und Zählung der seltenen Erkrankungen ermöglicht. 
1.2.2 Notwendigkeit im Rahmen des Versorgungsauftrags 
Dem Nationalen Aktionsplan Deutschlands folgten viele Aktivitäten, insbesondere auch 
solche der Universitätsklinika. 2010 sah man die Erforschung von Patienten mit seltenen 
Leiden nicht als ausreichend strukturiert an. Die Forschung orientierte sich oftmals nicht am 




Entkopplung von Grundlagenforschung und klinischer Forschung führte (Geschäftsstelle des 
NAMSE, 2013). Daher sieht der Aktionsplan vor Versorgung und Forschung an spezialisierten 
Standorten zu bündeln und den Transfer von sowohl klinischer als auch 
Grundlagenforschung in den Versorgungsalltag zu ermöglichen. Zu diesem Zweck sieht der 
Aktionsplan die Gründung von Zentren für Seltene Erkrankungen (ZSE) vor. Das erste 
Zentrum, welches auf Grundlage dieser Maßnahme gegründet wurde, war das Zentrum für 
Seltene Erkrankungen in Tübingen (Universitätsklinikum Tübingen, o.J.).  
 
Seitdem erweiterten etliche Universitätsklinika ihr Versorgungskonzept um diesen Baustein. 
Anfang 2016 bestanden 24 Zentren für Seltene Erkrankungen, verteilt auf ganz Deutschland 
und mit unterschiedlichen fachlichen Schwerpunkten (Zeidler, Sprecher Arbeitsgruppe 
Zentren für Seltene Erkrankungen, persönliche Kommunikation, 26.01.2016). Die 
angestrebten Ziele, welche alle Zentren einen, fokussieren die Bündelung von 
interdisziplinärer medizinischer Expertise und Forschung sowie die spezifische Koordination 
von Diagnostik und Versorgung. Dabei stehen diese nicht nur medizinischem und 
pflegerischem Personal als Ansprechpartner zur Verfügung, sondern dienen auch Patienten 
und Selbsthilfegruppen als erster Kontakt bei Fragen zu seltenen Erkrankungen. Die meisten 
der 24 bestehenden Zentren arbeiten dabei mit Fragebögen, welche den Anfragenden 
teilweise vereinheitlicht zur Verfügung gestellt werden. Die Bögen erheben anamnestisch die 
wichtigsten Eckpunkte wie Medikamenteneinnahme, Beschwerdesymptome oder 
Familienanamnese (siehe Anhang 1). Diese Fragebögen werden durch einen Koordinator 
oder Lotsen aufgenommen und, bei Vorliegen einer gesicherten Diagnose, direkt an ein 
spezialisiertes Zentrum oder eine Ambulanz zur Therapie oder Forschung weitergeleitet. 
Liegt keine Diagnose vor, bieten die meisten Zentren für Seltene Erkrankungen 
interdisziplinäre Fallkonferenzen an, welche sich aus Experten der teilnehmenden Kliniken 
zusammensetzen und gemeinsam Verdachtsdiagnosen oder weitere Empfehlungen 
entwerfen (siehe Anhang 2). Nur sehr begrenzt werden in Deutschland persönliche 
Sprechstunden angeboten, in welchen Kliniker die Patienten direkt begutachten. Die 
fachliche Breite, die dafür notwendig wäre, setzt mehr Ressourcen voraus, als der Großteil 
der Zentren in Deutschland aufbringen kann (Arbeitsgemeinschaft ZSE, 2015) 2. Um die 
Aktivitäten der Zentren untereinander zu vernetzen, wurde 2014 die Arbeitsgruppe Zentren 
für Seltene Erkrankungen (AG ZSE) gegründet (Bundesgesundheitsministerium, o.J.). Das 
UniversitätsCentrum für Seltene Erkrankungen in Dresden (USE) wurde im Februar 2014 
gegründet und im November desselben Jahres feierlich eröffnet. 
                                               
2 Quelle aus den Projektunterlagen (nicht öffentlich zugänglich) der AG ZSE. 
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Nicht alle Zentren bearbeiten dieselben seltenen Krankheits- oder Patientengruppen. Einige 
ZSEs begrenzen ihre Arbeit auf den pädiatrischen Sektor oder beziehen nur 
Krankheitsgruppen ein, zu denen entsprechende Expertise am Standort vorliegt. Zudem gibt 
es bestimmte ZSE-Ballungsgebiete, wie Nordrhein-Westfalen, welche versorgungsarmen 
Bundesländern wie Thüringen oder Mecklenburg-Vorpommern entgegenstehen. Auf Grund 
dieser ungleichen Ausrichtungen ist es notwendig, Erhebungen an den einzelnen ZSEs 
durchzuführen. Durch die Bündelung der Expertise zu seltenen Erkrankungen an einigen 
wenigen Standorten soll die Arbeit der Zentren effizienter gestaltet werden. Weiterhin wird 
die Steuerung der Patientenströme verbessert. Auch könnten sich Schwerpunkte von 
bestehenden ZSEs verlagern oder sich Universitätsklinika ohne anliegendes ZSE durch 
Erhebungen für ihr Einzugsgebiet zur Etablierung eines ZSEs entschließen. Im Falle des 
USE in Dresden, wurde das Zentrum an der Poliklinik für Kinder- und Jugendmedizin 
angesiedelt, da zum Gründungszeitpunkt davon ausgegangen wurde, dass die meisten 
Patienten Kinder sein würden. Nach einem Jahr ließ sich bereits feststellen, dass nur 8 % 
der Anfragen für einen Minderjährigen gestellt wurden. Gleichzeitig betrafen eine Vielzahl der 
Anfragen keine Erkrankungen der durch die vier Cluster des USE abgedeckten 
Krankheitsbilder. Eine Erhebung zu einem früheren Zeitpunkt hätte demnach die Ausrichtung 
des Zentrums maßgeblich beeinflusst. 
1.2.3 Notwendiges Argument zur finanziellen Kalkulation 
Ein häufig diskutiertes Thema im Zusammenhang mit seltenen Erkrankungen ist deren 
unzureichende finanzielle Abdeckung im bestehenden Finanzierungssystem. Der Verband 
der Universitätsklinika Deutschland e. V. betont in seinen Beiträgen vermehrt, dass die 
Krankenversorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen Mehrkosten mit sich bringt, 
welche bei den Universitätsklinika verbleiben. Neben der Unterfinanzierung direkter 
krankheitsbedingter Leistungen bedingen auch strukturbezogene Besonderheiten, wie der 
Aufbau von Zentren für Seltene Erkrankungen, Kosten, die nicht durch die 
Vergütungssysteme abgedeckt werden (Albrecht et al., 2013). Das diagnosebezogene 
Fallpauschalensystem beruht auf Kalkulationen, welche als Datengrundlage hinreichende 
Fallzahlen und validierbare statistische Verteilungen benötigen. Da seltene Erkrankungen 
sich durch geringe Patientenzahlen ausweisen, gilt es als sehr aufwendig und methodisch 
schwierig, eine entsprechende Kalkulation anzusetzen und eine ausreichende 
Finanzierungsgrundlage zu schaffen (ebd.). Im derzeitigen ICD-10-Katalog finden sich nur 
240 seltene Erkrankungen mit einem spezifischen Code wieder und können damit zum einen 




abgerechnet und finanziert werden (Stuhrmann-Spangenberg, o.J., S.6). Beispielhaft hierfür 
ist die Cystische Fibrose. Als eine der häufigsten unter den seltenen Erkrankungen wurde sie 
durch das Institut für das Entgeltsystem im Krankenhaus (InEK) in den ersten 
Fallpauschalen-Katalogen 2005 und 2006 als Hauptdiagnose aufgenommen (Institut für 
Entgeltsystem im Krankenhaus, o.J.a). Ab 2007 unterschied der Katalog bereits 
altersabhängig in „CF unter 16 Jahren“ und „CF über 15 Jahren“ (Institut für das 
Entgeltsystem im Krankenhaus GmbH, o.J.b). Der aktuelle Fallpauschalenkatalog G-DRG 
2016 bezieht neben der Altersunterscheidung den Schweregrad ein und unterteilt in 
„Cystische Fibrose, Alter < 16 Jahre oder mit äußerst schwerer Komplikation oder 
Komorbidität“ sowie „Cystische Fibrose Alter > 15 Jahre, ohne äußerst schwere Komplikation 
oder Komorbidität“ (Institut für das Entgeltsystem im Krankenhaus GmbH, 2015). 
Wenngleich durch die Differenzierungen die realistischen Kosten nicht gedeckt werden, wird 
doch zumindest vermittelt, dass seltene Erkrankungen mit unterschiedlichen Ausprägungen 
einhergehen und sie weiterer Spezifizierungen bedürfen (Hollmeyer, 2015). Wie 
anspruchsvoll und damit finanziell aufwendiger sich die Diagnostik, Behandlung und 
Therapie von Menschen mit seltenen Erkrankungen gestaltet, zeigt sich in den jährlichen 
Kosten eines CF-Patienten. Die stationäre Versorgung kostet pro Jahr 7.326 €, die 
ambulante Betreuung 1.952 € (Eidt et al., 2009). Medikamente tragen mit Kosten von 31.667 
€ zu jährlichen Kosten von 41.468 € pro Patient bei (Hollmeyer, 2015). Die ebenfalls seltene 
Erkrankung Multiple Sklerose bedingt jährliche direkte Krankheitskosten eines Patienten von 
17.165 € (Statista, 2016). Welche Bedeutung diesen Kosten zukommt, zeigt der Vergleich zu 
häufigen Erkrankungen in Deutschland. Darmkrebs, die dritthäufigste aller 
Krebserkrankungen (Deutsches Krebsforschungszentrum, 2013), kostet pro Jahr und Patient 
etwa 20.000 € (Deutsches Krebsforschungszentrum, 2014). Die direkten medizinischen 
Kosten für Schlaganfälle jeder Ausprägung betragen im ersten Jahr nach dem Auftreten 
13.273 € pro Patient (Schmid, 2015). Der internationale Vergleich bestätigt diese Aussage. 
Lagen die durchschnittlichen Behandlungskosten einer seltenen Erkrankung in den USA 
2014 bei 111.820 US$, umfasste die Versorgung einer sonstigen, nicht seltenen Krankheit 
nur 20 % dieser Kosten (Statista, 2015). Neben den insgesamt höheren Ausgaben zur 
Behandlung seltener Leiden, sind diese Kosten zusätzlich nur unzureichend durch das 
bestehende Finanzierungssystem gedeckt. Forschungsergebnisse einer Studie von 2011 
geben einen Deckungsgrad von 50 % der anfallenden Behandlungskosten durch den 
Versicherungsträger an (Hollmeyer et al., 2011). Das UniversitätsCentrum für Mukoviszidose 
am UKD wies 2013 sogar nur eine Deckung von 41,70 % durch die staatliche 
Regelfinanzierung auf (Noack, 2014). 
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Zustande kommt diese unzureichende Vergütung unter anderem durch die kostenintensive 
und spezialisierte Diagnostik, die erhöhte Anzahl an Facharztkonsultationen sowie intensive 
und multiprofessionelle Betreuung und den gesteigerten Anspruch auf psychische 
Gesundheitsunterstützungen (Shire, 2013). Um eine adäquate Vergütung der erbrachten 
Leistungen bei seltenen Leiden zu erreichen, müssen seltene Erkrankungen direkt in den 
DRGs wiedergefunden werden und damit korrekt kodiert werden. Des Weiteren braucht es 
Finanzierungslösungen, die der ambulanten Versorgung in Hochschulambulanzen gerecht 
werden. Die Zentren für Seltene Erkrankungen, welche sich in den meisten Fällen als nicht 
bettenführende Organisationseinheit ohne direkten Patientenkontakt verstehen, werden 
derzeit in keinem Finanzierungsmodell bedacht – hierfür ist demnach ein gesonderter Ansatz 
nötig. 
 
Die vorliegende Arbeit hat den Anspruch, erstmals die Prävalenzen aller am UKD stationär 
behandelter seltener Erkrankungen zu erheben, um diese gegenüber den Krankenkassen für 
entsprechende Kostenkalkulationen nutzbar zu machen. Die Erhebung ist ein wichtiges 
Argument in den Verhandlungen zur besseren Finanzierung der Versorgung seltener 
Krankheiten. Diese Relevanz wurde am UKD bereits 2014 erkannt, als dem 
UniversitätsCentrums für Seltene Erkrankungen mit dessen Gründung auch die Aufgabe der 






Aus der benannten Problemstellung verbunden mit dem gegebenen Forschungsstand 
ergeben sich nachfolgende Forschungsfragen, welche im Rahmen dieser Arbeit analysiert 
und beantwortet werden sollen.  
Welche Anwendung ermöglicht die flächendeckende Dokumentation der seltenen 
Erkrankungen am Universitätsklinikum Carl Gustav Carus? 
Welche Anpassungsoptionen lassen sich aus den Erfahrungen der Nutzer der 
Anwendung zur Dokumentation der seltenen Erkrankungen am Universitätsklinikum 
Carl Gustav Carus nach einem Jahr der Nutzung ableiten? 
Dies geschieht in jedem Schritt vor dem Hintergrund der begrenzten geographischen 
Anwendung im Universitätsklinikum Carl Gustav Carus Dresden in Bezug auf die 





3 Methoden und Material 
Methodisch soll in diesem Kapitel neben der gewählten qualitativen Forschungsmethode 
auch die Erhebungsform „Experteninterview“ und die Entscheidung zur Datenauswertung 
mittels qualitativer Inhaltsanalyse begründet werden. Als inhaltliche Grundlage zur 
Erarbeitung einer Anwendung dienen dabei Datenbanken, welche nachfolgend beschrieben 
werden. Die für die Experteninterviews benötigen Interviewleitfäden werden ebenso 
vorgestellt. 
3.1 Datenbanken 
Anwendungen, welche eine flächendeckende Dokumentation fokussieren, benötigen eine 
entsprechende inhaltliche Hinterlegung. Es bedarf einer Auflistung aller seltenen 
Erkrankungen, welche vom Anwender, der die Dokumentation vornimmt, angegeben werden 
können. Es gilt, eine möglichst vollständige und valide Datenbank zu finden, welche den 
späteren Ansprüchen der Anwender genügt. Dazu wurden die Datenbank von Orphanet 
sowie die Datenbank des Deutschen Instituts für Medizinische Dokumentation und 
Information ausgewählt. Beide sollen nachfolgend beschrieben werden. 
3.1.1 Datenbank von Orphanet 
Das internationale Referenz-Portal für seltene Krankheiten und Orphan Drugs, Orphanet, 
besteht seit 1997 aus einem Konsortium von inzwischen 40 Partnerländern. Unter 
französischer Leitung werden weltweit Daten zu seltenen Erkrankungen zusammengetragen 
und der allgemeinen Öffentlichkeit auf der Internetplattform zugänglich gemacht (Orphanet, 
o.J.b). Die entstandene Datenbank umfasst ein Verzeichnis der seltenen Krankheiten und 
ein Kodierungssystem, welches über zusätzliche Orpha-Kennnummern (fortlaufende, 
nichtsprechende, spezifische Referenznummer), eine eineindeutige Zuordnung der 
Erkrankung ermöglicht (Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information, 
2016). Die mehrsprachige Enzyklopädie bietet auch ein Verzeichnis über Orphan Drugs, 
landesspezifische Verzeichnisse zu Leistungen auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen 
(bspw. Informationen über Einrichtungen, Netzwerke, Register, Patientenorganisationen), ein 
Assistenz-Diagnose-Tool sowie Empfehlungen und Leitlinien zu seltenen Krankheiten. 
Bezüglich der Datenbank gehen die Informationen weit über das reine Auflisten von 
Krankheitsnamen hinaus. Es existieren für die aufgeführten Erkrankungen Verknüpfungen 
zum bestehenden ICD-10-Katalog oder anderen externen Terminologien wie OMIM oder 
MeSH. Synonym für die Erkrankung genutzte Begriffe werden ebenso aufgeführt wie die 
Zuordnung zu übergeordneten Klassen, epidemiologische Daten, wie Prävalenz und 
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Manifestationsalter, klinische Symptome, zugehörige Gene und Proteine der Erkrankung 
(Orphanet, 2014). 
Die Datenbank erweist sich als weit verknüpft und vielschichtig und kann kostenfrei 
abgerufen und verwandt werden. Durch die Zusammenarbeit von 40 Ländern und einer von 
Experten validierten, kontinuierlichen Aktualisierung mit fortwährenden Qualitätskontrollen 
entsteht eine Informationssammlung, welche europaweit als einzige die Verbindung 
zwischen Erkrankungen, bestehenden Textinformationen und entsprechenden 
Dienstleistungen für Patienten als auch Wissenschaftler und medizinisches Personal bündelt 
und somit einen Überblick über die Entwicklung der seltenen Erkrankungen auf 
europäischem Niveau ermöglicht.  
Nachstehende Fakten zeichnen die Datenbank besonders aus: 
Die Tabellen der Datenbank umfassten im Oktober 2016 umfangreiche Informationen, 
welche die Grundlage für die erste Implementierung bildeten. Von den 9.425 Orpha-Codes, 
werden neben den 5.833 Krankheiten (Orphadata, 2015) auch zahlreiche Klassifizierungen 
abbildeten (siehe Abbildung 2). Jeder Erkrankung wird dabei ein einmaliger Orpha-Code 
zugeordnet, welcher eine Erkrankung mit ihren zugehörigen Synonymen, Klassifikationen 
und spezifischen Informationen eineindeutig identifiziert. Pro Erkrankung sind bis zu 14 
synonym verwandte Begriffe, darunter auch Anglizismen oder umgangssprachlich genutzte 
Ausdrücke, aufgenommen (Dávila Vanegas, Projektmitarbeiterin Medizinische 
Klassifikationen, Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information, 
persönliche Kommunikation, 18.05.2015). Pro Erkrankung können bis zu 67 ursächliche 
Gene und Proteine gelistet sein und bis zu 22 ICD-10-Katalogeinträge sind zu einer 
Krankheit verknüpft. Einen Auszug aus der Datenbank zeigt Tabelle 1. 
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Tabelle 1: Auszug der Orphanet-Datenbank zum 06.03.2016, eigene Darstellung. 
Die Aktualisierung erfolgt kontinuierlich einmal monatlich, woraus die hohe Aktualität der 
Daten resultiert. Dabei werden nicht nur neue Erkrankungen in die Datenbank 
aufgenommen, sondern auch bestehende Einträge verändert oder gelöscht. Bei Änderungen 
bleibt der Orpha-Code unangetastet, bei Löschungen entfällt er gänzlich. Monatliche 
Deltameldungen über Änderungen im Datensatz werden von Orphanet derzeit nicht 
herausgegeben (Rommel, Projektmanager Orphanet Deutschland, persönliche 
Kommunikation, 20.10.2015). 
Neben den spezifischen Erkrankungen sind auch Klassifikationen beinhaltet. Diese 
Oberbegriffe stehen für einzelne Krankheitsgruppen und können weiter untergliedert werden. 
Auch sie sind durch einen Orpha-Code definiert (siehe Abbildung 2). 
 
Abbildung 2: Auszug der Orphanet-Datenbank, Klassifikationsbaum zu Krankheiten des Kreislaufsystems 
(Orphanet, 2018b). 
Orpha-Number Name/Bezeichnung Synonym Quelle Referenz 
5 Langketten-3-Hydroxyacyl-
CoA-Dehydrogenase-Mangel 
LCHAD-Mangel ICD-10 E71.3 
5  LCHADD   
3452 Whipple-Krankheit Intestinalgranulomatose, 
lipophage 
ICD-10 K90.8+ 
3452  Lipodystrophie, intestinale ICD-10 M14.8* 
3452  Morbus Whipple   
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Da Orphanet eine internationale Plattform darstellt, wurde der ICD-10-WHO Katalog als 
Grundlage der Verknüpfung gewählt. Entgegen der ICD-10-GM sind im WHO Katalog 
grundsätzlich drei- oder vierstellige DRGs vermerkt. 
Das Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale sowie die Europäische 
Kommission finanzieren den Fortbestand der Plattform und damit verbundene Aktivitäten 
(Orphanet, 2018a). Somit ist die Datenbank auch in Zukunft verfügbar und eine 
Weiterführung gesichert. 
3.1.2 Datenbank des Deutschen Instituts für Medizinische Dokumentation und 
Information 
Wenngleich die Orphanet-Datenbank umfassend und international anerkannt ist, bemüht 
sich Deutschland um eine eigenständige einheitliche und vollständige Methode zur 
Kodierung von seltenen Erkrankungen. Der Nationale Aktionsplan sieht daher vor, dass 
Möglichkeiten der automatisierten Verknüpfung von ICD-10-GM und des Orpha-Codes mit 
einer fortlaufenden, stabilen, nichtsprechenden 3  Identifikationsnummer, der Alpha-ID 
(Geschäftsstelle des NAMSE, 2013), die einen eineindeutigen Diagnosecode darstellt, 
gefunden werden sollen (Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information, 
2015).  
Dieser Aufgabe nahm sich das Deutsche Institut für Medizinische Dokumentation und 
Information (DIMDI) im Jahr 2013 mit dem Projekt „Kodierung von Seltenen Erkrankungen“ 
an. Während der Projektlaufzeit von drei Jahren und der finanziellen Förderung durch das 
Bundesministerium für Gesundheit soll eine eigenständige Datenbank entstehen, welche 
bestehende Hürden in der Orphanet-Datenbank umgeht (Weber et al., 2015a)4.  
Folgende Eigenschaften charakterisieren die DIMDI Datenbank: 
Das Datenvolumen der Datenbank ist übersichtlich gestaltet. Neben dem Alpha-ID-Code 
sind ICD-10-GM Code, Orpha-Code und Name der Erkrankung vermerkt. Dabei wurde auf 
umgangssprachliche Synonyme, Anglizismen und Klassifizierungen verzichtet, sodass pro 
Erkrankung maximal sechs weitere Synonyme auftreten. Zudem entschied sich das DIMDI, 
nur jeweils einen ICD-10-GM Code pro Eintrag zuzulassen; maximal ein weiterer Stern-Code 
und Zusatz-Code wurden ermöglicht (siehe Tabelle 2). Jeder Eintrag erhält genau einen 
                                               
3  Nichtsprechende Nummerierungen ermöglichen es, Objekte eindeutig zu identifizieren ohne dabei zu 
klassifizieren oder Rückschlüsse auf das betreffende Objekt zuzulassen. 
4 Quelle aus den Projektunterlagen (nicht öffentlich zugänglich) der AG ZSE. 
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Alpha-ID-Code, der den Eintrag eindeutig identifiziert (Deutsches Institut für Medizinische 
Dokumentation und Information, o.J.). Zum Zeitpunkt der Entscheidung für eine Datenbase 
im August 2015 umfasste die DIMDI-Datenbank 2.229 Einträge, was 1.048 Erkrankungen 














I117642 E71.3   5 
Mangel an langkettiger 3-Hydroxyacyl-
CoA-Dehydrogenase 
I117853 E71.3   5 
LCHAD [Langkettige 3-Hydroxyacyl-CoA-
Dehydrogenase]-Mangel 
I24935 K90.8+ M14.8*  3452 Morbus Whipple 
I117610 K90.8+ M14.8*  3452 Lipophage Intestinalgranulomatose 
I24937 K90.8+ M14.8*  3452 Whipple-Krankheit 
Tabelle 2: Auszug der DIMDI Datenbank, eigene Darstellung. 
Derzeit erfolgt eine Aktualisierung im Jahresrhythmus. Die Alpha-ID ermöglicht dabei eine 
stabile und kumulative Abbildung. Ungültige Einträge bleiben in der Datenbank erhalten, 
sodass ältere Einträge weiterhin nachvollzogen werden können. Änderungen in bestehenden 
Einträgen werden als neuer Eintrag mit neuer Alpha-ID der Datenbank angefügt. Orpha-
Codes und ICD-10-GM-Codes sind damit änderbar, wodurch jedoch jeweils auch ein neuer 
Eintrag generiert wird (Dávila Vanegas, Projektmitarbeiter Medizinische Klassifikationen, 
Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information persönliche 
Kommunikation, 15.05.2015). Eine reguläre Deltameldung über Änderungen im Datensatz 
besteht bisher nicht, wurde dem USE jedoch speziell für das Projekt angeboten. 
Die Datenbank nutzt anstatt der internationalen ICD-10-WHO Kodierung die für das 
deutsche Gesundheitswesen angepasste Version ICD-10-GM. Dadurch können einige 
wenige Erkrankungen spezifischer verschlüsselt werden. Gleichzeitig gibt es einige 
Differenzen zwischen den ICD-10-Ziffern, welche in der Übersetzung des ICD-10 WHO in 
ICD-10 GM auftreten (Weber et al., 2015b)5. 
                                               
5 Quelle aus den Projektunterlagen (nicht öffentlich zugänglich) der AG ZSE. 
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Das DIMDI gibt für die eigene Datenbank eine hohe Interoperabilität an. Diese Fähigkeit 
zur Kommunikation mit unterschiedlichsten Systemen ist auf Deutschland begrenzt, da eine 
Verknüpfung zu ICD-10-GM genutzt wurde. Bundesweit kann die Datenbank aber 
aufwandsarm zwischen ICD-10-GM-Katalog und Software geschalten werden und der 
einheitlichen Kodierung dienen. Zudem gleicht das DIMDI alle in der Orphanet-Datenbank 
beinhalteten Einträge zu den seltenen Erkrankungen mit dem Katalog des Alphabetischen 
Verzeichnisses6 ab und trägt fehlende Einträge mit zeitlicher Verzögerung im Verzeichnis 
nach (Deutsches Institut für Medizinische Dokumentation und Information, 2015). 
                                               
6 Sammlung verschlüsselter Diagnosen, permutiert und nach Alphabet geordnet, zur Arbeitserleichterung mit 
ICD-10-GM Kodierungen. 
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3.2 Auswahl der Forschungsmethode 
Um die geeignete Forschungsmethode für diese Arbeit zu ermitteln, sollen vorab das 
qualitative und quantitative Wissenschaftsverständnis gegeneinander abgegrenzt werden, da 
sich daraus die weiteren Schritte im Forschungsdesign ergeben. Die wichtigsten 
Unterscheidungskriterien wurden in Tabelle 3 aufgelistet. Diese klare Trennung bedeutet 
nicht, dass eine Vermischung der Forschungsansätze wie in den Mixed Methods nicht 
vorgenommen werden kann (Hussy et al., 2010). Nach deren pragmatischer Auffassung sind 
alle Forschungsmethoden lediglich Werkzeuge, die zur Forschungsfrage passend 
ausgewählt werden. Eine Kombination der quantitativen und qualitativen Methoden kann 
dabei durchaus geeignet sein.  
 
Qualitative Forschung Quantitative Forschung 
Einzelfallorientierung, ganzheitlich, das gesamte 
Forschungsobjekt steht im Vordergrund 
Variablenorientierung, elementaristisch, isolierte 
Daten und Fakten werden betrachtet 
theoretische Verallgemeinerung statistische Verallgemeinerung 
induktives Vorgehen, Ableitung allgemeingültiger 
Erkenntnisse aus Einzelfällen 
deduktives Vorgehen, aus dem Allgemeinen wird 
auf den Einzelfall geschlossen 
Ziel ist Beschreibung, Verstehen von Prozessen Ziel ist Kausalerklärung, logische Ableitung 
Flexibilität, Gegenstandsangemessenheit Festlegung starrer Vorgehensweise zu 
Untersuchungsbeginn 
findet im natürlichen Umfeld des 
Untersuchungsgegenstands statt 
aktive Manipulation hin zum störungsfreien 
Untersuchungsraum 
offene Verfahren vorgegebene Kategorien 
interpretationsbedürftige Daten, klassifikatorisch numerische Daten, metrisch 
Forschender als „Messinstrument“ standardisierte, objektive Messinstrumente 
Tabelle 3: Prinzipien qualitativen Forschens im Vergleich zum quantitativen Forschen, eigene Darstellung in 
Anlehnung an Hussy et al. (vgl. Hussy et al., 2010).
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Für die Entscheidung, bei der vorliegenden Forschungsfrage in erster Linie qualitative 
Forschungsmethoden zu nutzen, spricht das gesetzte Ziel: die Ermittlung von 
Anpassungsoptionen anhand von Erfahrungen. Gerade da das Erleben von Nutzern und die 
Suche nach Gründen für Handlungsprozesse untersucht werden sollen, scheinen qualitative 
Methoden angebracht (ebd.). Das Verstehen von menschlichen Handlungen in ihrer 
Gesamtheit steht im Fokus; der Einzelfall mit seinen mitgebrachten Rahmenbedingungen 
entzieht sich der Möglichkeit, diese in Variablen zu pressen oder isoliert vom individuellen 
Hintergrund zu betrachten (Mayring, 2015). Von einer Stichprobe und deren Erfahrungen 
sollen allgemeingültige Anpassungen einer Anwendung zur Dokumentation abgeleitet 
werden. Zwar spiegeln diese ggf. nicht alle Erfahrungen der Grundgesamtheit wieder, 
ermöglichen jedoch einen neuen Erkenntnisgewinn entgegen dem deduktiven Vorgehen. 
Dies ist insbesondere deshalb relevant, da es derzeit keine anderweitigen belastbaren 
Erhebungen gibt, sodass ein empirischer Forschungsansatz und damit die Erschließung 
eines neuen Themengebiets zielführend ist (Ritschl et al., 2016). 
Weiterhin orientiert sich die hier gewählte qualitative Forschungsmethode an der 
Gegenstandsangemessenheit und einer spontanen Flexibilität der Methode. Erfahrungen, 
welche sich während der Erhebung verstärkt wiederfinden, können noch während der 
Untersuchung in z. B. Fragestellung und Instrumente einfließen und die Erhebung selbst 
verändern. Starre Vorgehensweisen lassen diese Reaktion im Kontext nicht zu. Unterstützt 
wird diese, an den Gegenstand angepasste Methodenflexibilität auch durch den Forscher 
selbst, der die Erhebung durchführt und als Befragender aktiv in den Erhebungsprozess 
eingreift. Für die Ableitung von Handlungsoptionen sind kritische Erfahrungen am 
vorhandenen System von wichtiger Bedeutung. Soll der Befragte gezielt auf seine negativen 
Erfahrungen zur Anwendung angesprochen werden, kann das Einfühlungsvermögen oder 
Auftreten des Befragenden diese Antworten detaillierter ermitteln als ein standardisiertes 
Messinstrument. Die daraus gewonnenen Daten bedürfen in jedem Fall der Interpretation, da 
die Ergebnisse erst aus dem Erhobenen extrahiert werden müssen und währenddessen der 
Auslegung des Forschers unterliegen. Erleichternd wirkt zudem, dass es keine 
vorgegebenen Kategorien in der Erhebung gibt. Die Befragten können mit ihren eigenen 
Worten Antworten formulieren und dabei selbst kritische Punkte ansprechen, welche dann 
wiederrum die Gesprächsrichtung bestimmen können. In der vorliegenden Arbeit sollen 
quantitative Methoden lediglich als vorgeschaltete Instrumente die qualitative Forschung 
unterstützen. 




Nach erfolgreicher Implementierung einer Anwendung zur Dokumentation sollen nach einem 
Jahr der Nutzung Anpassungspotenziale aus den Erfahrungen der Anwender abgeleitet 
werden. Da es sich um ein Praxisprojekt handelt und Schwächen der Anwendung nur durch 
den Nutzer benannt werden können, sollen Befragungen durchgeführt werden, die auf dem 
qualitativen Vorgehen des Experteninterviews basieren. Der nachfolgende Absatz begründet 
diese Entscheidung, gibt des Weiteren an, wie die Befragungen aufgebaut sein werden und 
schließt mit der Entscheidung zum Stichprobenplan, auf dessen Grundlage die 
Interviewpartner ausgewählt werden. 
3.3.1 Auswahl der Interviewform 
Funktion der Interviews 
Die Intention einer Befragung entscheidet maßgeblich über deren Aufbau und muss daher im 
ersten Schritt definiert werden. In dieser Arbeit steht die ermittelnde Funktion der Befragung 
im Fokus. Die Befragten werden als Informationsträger verstanden; es gilt die Informationen 
entsprechend abzufragen. Der Kommunikationsfluss ist dabei einseitig vom Befragenden auf 
den Befragten gerichtet (Lamnek und Krell, 2016). Ermittelnde Interviews können weiterhin in 
Untergruppen aufgegliedert werden. Das informatorisch ermittelnde Interview scheint für die 
vorliegende Untersuchung geeignet, da die Erfassung von Anwenderwissen und -
empfindungen im Vordergrund steht und der Befragte zum Lieferanten von relevanten 
Informationssachverhalten wird (ebd.). 
Grad der Standardisierung 
Der Grad der Strukturierung oder Standardisierung entscheidet gleichzeitig über die Art des 
zu verwendenden Interviewinstrumentes. Es werden drei Strukturierungsgrade 
unterschieden: das unstrukturierte, halbstrukturierte und vollstrukturierte Interview. In dieser 
Arbeit soll das halbstrukturierte Interview in Form eines Leitfaden-Interviews genutzt werden. 
Vorteile dieser Strukturierung ist, dass die Fragen offen in einem Katalog formuliert sind, der 
Befragte sich mit eigenen Worten zum Sachverhalt äußern kann. Gleichzeitig erhält der 
Befragende durch die festgelegte Reihenfolge der Fragen eine Unterstützung im Ablauf; 
individuelle Anpassungen je nach Situation sind dennoch nicht ausgeschlossen (Bortz und 
Döring, 2016). Somit kann der Gesprächsfluss vom Befragenden aktiv am Laufen gehalten 
werden, da sowohl Vertiefungen einer Frage als auch Auslassungen möglich sind. Die 
flexible Anpassung des Leitfadens unterstützt damit situationseigene Gegebenheiten und 
lässt dem Befragenden mehr Raum (ebd.).  
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Struktur und Aufbau der Befragung 
Halbstrukturierte Befragungen können in Einzelbefragungen oder Gruppeninterviews 
durchgeführt werden (Lamnek und Krell, 2016). Einzelbefragungen sind dabei die 
herkömmlichere Befragungsstruktur. Die Fokusgruppen-Diskussion als Form des 
Gruppeninterviews stellt das zu diskutierende Thema in den Raum und ermöglicht durch 
abwechselnde Meinungsäußerung der Fokusgruppenmitglieder Meinungen und 
Einstellungen der Teilnehmer zu erheben, welche im Einzelinterview ohne Diskussion nicht 
zum Vorschein gekommen wären. In dieser Arbeit sollen Einzelinterviews geführt werden. 
Gruppeninterviews in Form von Fokusgruppendiskussionen werden sich ggf. im Rahmen von 
Schulungen ergeben und könnten einfließen.  
 
Als mündliches Kommunikationsmedium kommen die Face-to-Face-Befragung sowie das 
telefonische Interview in Frage (Mey und Mruck, 2010). Jede schriftliche Kommunikation wird 
ausgeschlossen, da die vertrauensvolle und persönliche Ebene der Befragung damit nicht 
erreicht wird und auf den Ablauf nicht aktiv Einfluss genommen werden kann. Weiterhin 
müsste für eine schriftliche Befragung deduktiv vorgegangen werden. Dies ist, wie oben 
beschrieben, nicht zielführend. Die Befragten sollen zum persönlichen Gespräch an ihrem 
Arbeitsplatz aufgesucht werden bzw. während ihrer Arbeitszeit telefonisch kontaktiert 
werden. In diesem Fall erübrigt sich ein Nachteil, den andere persönliche Interviews 
aufweisen. Da der Interviewer selbst im Umfeld der zu Befragenden arbeitet, werden keine 
zusätzlichen Ressourcen für z. B. Anreise benötigt. Auch entfällt die kostenintensive 
Rekrutierung, Kontrolle und Bezahlung der Interviewer (Scholl, 2015), da der Autor dieser 
Arbeit die Befragungen aus persönlicher Motivation heraus vornimmt. Somit unterliegt das 
Face-to-Face-Interview keinen Beschränkungen. Telefonische Befragungen werden nur in 
dem Fall durchgeführt, dass eine persönliche Befragung für den Befragten einen erhöhten 
Aufwand bedingt oder zeitlich schwer umsetzbar ist. Da visuelle Eindrücke dabei entfallen, 
wird diese Option nur als letzte Alternative zur Verfügung gestellt (Mey und Mruck, 2010). 
Der eingesetzte Kommunikationsstil soll neutral sein. Ein weicher als auch harter 
Kommunikationsstil wird vorrangig zum Durchbrechen von widerstrebender Haltung oder 
mangelnder Bereitschaft des zu Befragenden gewählt (Lamnek und Krell, 2016). Davon wird 
in dieser Arbeit jedoch nicht ausgegangen, da die Teilnahme an einem Interview für diese 
Arbeit auf Freiwilligkeit beruht. 
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3.3.2 Auswahl der Stichprobe 
Die Auswahl der Probanden bzw. der Stichprobe erfolgt im Rahmen eines qualitativen 
Forschungsvorgehens. In diesem wird meist mit relativ kleinen Stichproben (im ein- bis 
zweistelligen, selten auch dreistelligen Bereich) gearbeitet. Da der Fokus der hier 
vorliegenden Forschung auf der Rekonstruktion und der Erhebung individueller Erfahrungen 
basiert, sind größere Stichprobenumfänge nicht zu bewältigen (Borzt und Döring, 2016). 
Hinzu kommt, dass der Gesamtumfang der Stichprobe mit den vorhandenen Ressourcen zu 
bewältigen sein muss (in diesem Fall einem Forschenden). Die entsprechende Strategie zur 
einfachen Rekrutierung der Probanden muss vorhanden sein (ebd.). Um dennoch eine 
Repräsentativität zu erhalten, kann die Stichprobe kaum nach einem Zufallsprinzip ermittelt 
werden. Verzerrte Ergebnisse wären das Resultat, sodass man sich bei qualitativen 
Forschungsansätzen auf die bewusste und absichtsvolle Fallauswahl stützt (Lamnek und 
Krell, 2016). Diese bewusste Stichprobenziehung setzt vor der Durchführung der 
Befragungen Kriterien fest, nach welchen die Probanden aus der Grundgesamtheit 
ausgewählt werden. Dabei liegt das Hauptaugenmerk weniger auf dem Umfang der Kohorte 
als vielmehr auf deren Zusammensetzung und der damit abgedeckten Heterogenität (Hussy 
et al., 2010). Man erwartet von den ausgewählten Fällen besonders aussagekräftige 
Antworten auf die Fragestellung. Es gibt verschiedene Formen von bewussten Auswahl-
Strategien. In dieser Arbeit wird die Fallauswahl nach einem qualitativen 
Stichprobenplan ausgewählt (Mey und Mruck, 2010). 
Der qualitative Stichprobenplan arbeitet mit einer vorab definierten Stichprobe (Top-Down-
Verfahren), ausgerichtet an dem gewünschten Informationsgehalt. Es wird maßgeblich 
darauf geachtet, für die Untersuchung relevante Merkmale einzubeziehen und anhand dieser 
Maßnahmen bzw. Kriterien Probanden auszuwählen. In der Regel werden nicht mehr als 
drei Merkmale einbezogen, nach deren Ausprägungen sich bereits eine Vielzahl an 
Merkmalskombinationen ergibt. Pro Kombination werden daher ein bis drei Fälle 
berücksichtigt (Bortz und Döring, 2016). 
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3.4 Datenauswertung mittels qualitativer Inhaltsanalyse 
Experteninterviews können unterschiedliche Forschungsziele verfolgen. Wenn es jedoch um 
die Informationsgewinnung geht, ist die qualitative Inhaltsanalyse das am besten geeignete 
Auswertungsverfahren (Bogner und Littig, 2014). Die Grundidee, größeren Mengen ähnlicher 
Texte Informationen zu entnehmen und diese in einem vereinfachten Format 
weiterzuverarbeiten, ist allen inhaltsanalytischen Verfahren zu Eigen. Dabei wird von 
fixierter, in diesem Falle niedergeschriebener, Kommunikation ausgegangen, die 
systematisch, regel-, und theoriegeleitet ein Ziel verfolgt (Mayring, 2015). Das in dieser 
Arbeit verfolgte Ziel liegt in der Gewinnung von Informationen zur Beantwortung der 
Forschungsfrage. Der Kern jeder Inhaltsanalyse und auch des Modells Mayrings, welches in 
dieser Arbeit herangezogen werden soll, liegt in der Bildung eines Kategoriesystems. 
Kommunikation wird nach vorher festgelegten Regeln durchsucht, entsprechende Stellen 
extrahiert und den Kategorien zugeordnet. Diese Kategorien können dann wiederrum 
interpretiert werden (Gläser und Laudel, 2010; Bogner und Littig, 2014). Dabei ist dieser 
Prozess zwar regelgeleitet, aber nie starr. Kategorien können angepasst oder hinzugefügt 
werden und müssen sich während des Prozesses bewähren. Ein grobes Schema dieses 
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Abbildung 3: Prinzip der qualitativen Inhaltsanalyse an Vorgehen dieser Arbeit angepasst, eigene Darstellung 






4.1 Ermittlung einer geeigneten Datenbase zur Implementierung einer Anwendung im 
Krankenhausinformationssystem 
Nachdem die potenziellen Datenbanken zur Nutzung in einer Anwendung zur Dokumentation 
der seltenen Erkrankungen im Kapitel 3.1 beschrieben wurden, sollen diese nun auf ihre 
Eignung zur Nutzung im Krankenhausinformationssystem des Universitätsklinikums Dresden 
untersucht werden. Vorab wird dazu das KIS der Einrichtung dargestellt. 
4.1.1 Krankenhausinformationssystem des Universitätsklinikums Dresden 
Die Informationsverarbeitung im Universitätsklinikum Dresden wird weitestgehend und 
klinikumfassend im KIS ORBIS realisiert. Dieses KIS umschreibt das gesamtbetriebliche 
Informationssystem des Krankenhauses bestehend aus allen Anwendungssystemen (Haas, 
2014). Es wird in einen administrativen sowie einen medizinischen Bereich untergliedert und 
erlaubt durch die Verknüpfung verschiedener Workflows das Zusammenspiel beider Gebiete 
(AGFA Health Care GmbH, o.J.). Die gesamte Ablauforganisation, Patientendokumentation, 
Abrechnung, Auswertung und Qualitätssicherung sowie die Geräteanbindung erlauben eine 
vollständige Abbildung des Klinikalltags auf allen Organisationsebenen und dadurch eine 
qualitative Verbesserung der Patientenversorgung und des Klinikablaufs. ORBIS, ein KIS der 
Firma AGFA Health Care GmbH, wird am Universitätsklinikum Dresden seit 2003 als 
Primärsystem eingesetzt (Universitätsklinikum Carl Gustav Carus, 2007)7 und von allen 20 
Kliniken, vier Instituten, zehn interdisziplinären Zentren und den Hochschulambulanzen am 
UKD genutzt8.  
4.1.2 Einbindung in das Krankenhausinformationssystem 
Jegliche Patienteninformationen werden demnach in ORBIS eingepflegt; weiterführende 
Anwendungen wie die Abrechnung erfolgen über einen nachgelagerten Workflow. Das 
Projekt soll eine vollständige Erhebung leisten, ist jedoch in keinem Fall 
abrechnungsrelevant. Um eine umfängliche Erhebung der seltenen Erkrankungen in allen 
Kliniken des Universitätsklinikums zu erreichen, erschien es daher zielführend, die 
klinikumsweite Infrastruktur des ORBIS zu nutzen, um die Erhebung in den Klinikalltag 
                                               
7 Quelle aus dem Intranet (nicht öffentlich zugänglich) der Universitätsklinikums Dresden. 
8 Lediglich die Zahnmedizin nutzt zur Abrechnung eine andere Software. Die Abbildung der Patienten erfolgt 
dennoch in ORBIS (Brückner, Abteilungsleiter Patientenverwaltung, Geschäftsbereich Finanzen UKD, 




einfließen zu lassen ohne den Nutzer über Abfrage mittels Drittanwendung unnötig zu 
belasten. Gespräche mit den Zentren für Seltene Erkrankungen in Lübeck und Magdeburg 
zeigten, dass andere Kliniken an der technischen Umsetzung in den jeweiligen KIS-
Systemen scheiterten (Arbeitsgemeinschaft ZSE, persönliche Kommunikation, 26.02.2016). 
Lösungen, die direkt in die KIS-Systeme integriert wurden, bestehen bisher in Deutschland 
nicht. Dabei sprechen nachfolgende Punkte für eine Implementierung: 
Durch die Einbindung in das UKD-weite Informationssystem kann die Vollständigkeit der 
Erhebung (in Abhängigkeit vom Nutzer) geleistet werden. Zu allen am Universitätsklinikum 
Dresden behandelten Patienten können seltene Erkrankungen erfasst werden, da diese 
bereits in ORBIS dokumentiert sind. Da alle Kliniken mit ORBIS arbeiten und die Abrechnung 
nur über ORBIS möglich ist, werden alle Patienten erfasst.  
 
Die Einbindung in ORBIS ist in vielerlei Hinsicht ressourcenschonend. Es entfällt 
Mehrarbeit bei der Patientendatenaufnahme, da die Patienten bereits in ORBIS vorhanden 
sind und zur Erhebung lediglich die seltenen Erkrankungen kenntlich gemacht werden 
müssen. Der Prozess wird in den Klinikalltag integriert, sodass der ausführenden Person der 
Aufruf von Drittanwendungen und das Einarbeiten in diese erspart werden. Die Integration in 
der bekannten KIS-Oberfläche erhöht zudem die Compliance beim Ausführenden und soll 
sich in ihrer Ausführung am Nutzer orientieren.   
 
Durch die Nutzung von ORBIS als interne Ressource wird auch eine Kosteneinsparung 
erreicht. Bereits bestehende Reportstrukturen können zur Auswertung genutzt werden. Auch 
der technische Support der Erhebung ist durch den Geschäftsbereich 
Informationstechnologie (GB IT) am Universitätsklinikum Dresden gegeben. Weitere 
Softwareanschaffungen und deren Implementierung entfallen.  
 
Im bestehenden ORBIS-System sind übergreifende Prozesse der Qualitätssicherung 
beinhaltet. Diese greifen automatisch auch für die Erhebung, sodass Datenschutz und 
Sicherheit der Daten garantiert werden können. 
 
Nach ersten Gesprächen mit Mitarbeitern des GB IT wurde die grundsätzliche Möglichkeit, 
das Vorhaben in ORBIS zu integrieren, bestätigt. Es sollte jedoch nicht nur die bloße 
Kennzeichnung und Dokumentation als seltene Erkrankung im Vordergrund stehen, sondern 
vielmehr auch die genaue Definition der Erkrankung, heißt der Name der Erkrankung, 




damit verbundenen Patienten treffen zu können. Eine Datenbank, welche umfassende 
Informationen zu möglichst vielen seltenen Erkrankungen beinhaltet und diese mit in ORBIS 
integrierten Katalogen wie bspw. dem ICD-10-GM Katalog verknüpft, sollte gefunden 
werden. Dazu wurden zwei bundesweit anerkannte, kostenfreie und öffentlich zugängliche 
Datenbanken mit hohem Informationsgehalt ausgewählt. Diese wurden in Kapitel 3.1 bereits 
beschrieben. 
4.1.3 Analyse beider Datenbasen auf deren Eignung im Erhebungsprozess 
Um die, für die vorliegende Arbeit am ehesten geeignete Datenbank zu identifizieren, 
benötigt es zunächst eines klaren Vergleiches, anhand dessen Prioritäten auszumachen 
sind. 
Beide Kodierungssysteme beziehen sich auf den Orpha-Code, welcher als spezifischer Code 
für seltene Erkrankungen den ICD-10 weiter differenzieren soll. Orphanet verknüpft externe 
Kodierungssysteme wie ICD-10-WHO, OMIM, UMLS, MeSH und MedDRA. DIMDI führt eine 
eigene Kennziffer ein, die Alpha-ID, welche die eindeutige Zuordnung jedes Eintrags 
ermöglicht und über die ICD-10-GM Kodierung außerdem eine auf Deutschland abgestimmte 
Spezifizierung in der Kodierung ermöglicht. Die Datenbank von Orphanet stellt einen sehr 
umfangreichen Datensatz zur Verfügung, welcher mit der jeweiligen Erkrankung zahlreiche 
weitere Informationen verknüpft und damit eine nutzerfreundliche Erweiterung von 
Suchkriterien ermöglicht. Die Terminologie von Orphanet sieht weiterhin vor, auch 
Erkrankungsklassifizierungen, Anglizismen oder im Volksmund gebräuchliche Synonyme in 
den Datensatz einzuschließen, während das DIMDI diese gezielt ausschließt. Da eine 
vorliegende seltene Erkrankung nicht in jedem Fall direkt eindeutig identifiziert werden wird, 
sind Überklassifikationen zielführend. Diese Möglichkeit erleichtert dem Nutzer die 
Kodierung. Die Datenbank des DIMDI setzt dagegen auf die kodierungsrelevanten Daten, 
gibt darüber hinaus keine Informationen aus und streicht eine Vielzahl an Synonymen und 
Klassifikationen, was dem Nutzer nur bedingt entgegenkommt. Die vorhandenen 
Informationen werden vom DIMDI kontinuierlich fortgeschrieben, geänderte und gelöschte 
Einträge bleiben unter ihrer zugeordneten Alpha-ID erhalten. Dem Datensatz werden neue 
und geänderte Einträge mit jeweils neuer Alpha-ID hinzugefügt. Durch dieses kumulative und 
stabile Vorgehen wird eine Rückverfolgung überholter Einträge auch nach Jahren ermöglicht. 
Deltameldungen werden derzeit noch nicht generiert, wurden auf Anfrage aber angeboten. 
Orphanet dagegen aktualisiert die Datenbank, löscht und generiert neue Einträge, ohne 
Deltameldungen anzubieten und auch ohne eine Möglichkeit, veraltete Einträge nachträglich 




erfolgt ein monatliches Update, das die Möglichkeit zur unterjährigen Aktualisierung des 
Datensatzes bietet, während das DIMDI lediglich jährliche Aktualisierungen herausgibt. Da 
die Datenbank des DIMDI aus einem Projekt des Nationalen Aktionsplanes heraus 
entstanden ist, endet es nach einer Laufzeit von drei Jahren zum 30.06.2016, die 
Weiterführung der Datenbank ist demnach ungewiss. Orphanet besteht dagegen seit 
Jahrzehnten und arbeitet auf internationaler Ebene an der Datenbank, sodass eine 
Weiterführung gesichert ist. Die gegebene Struktur der Datenbank des DIMDI eignet sich 
bestens, um ohne größere Anpassungen in das KIS ORBIS implementiert zu werden. 
Orphanet erstellt für das Projekt zu umfangreiche und komplexe Datensätze, welche vorab 
zusammengefügt und einmalig moduliert werden müssten, um anwendbar zu sein. Die 
Interoperabilität der Datenbank nach DIMDI dient durch den Alpha-Code und die deutsche 
Spezifizierung nach ICD-10-GM nur deutschen Anwendern, während bereits jetzt 40 Länder 
mit der Datenbank von Orphanet arbeiten. 
Das Ziel, durch die Erhebung Verhandlungsargumente gegenüber den Kostenträgern zu 
erreichen und ein Instrumente zu finden, welches erstmals detaillierte Angaben zu einzelnen 
Krankheitsbildern und der dahinterstehenden Population ermöglicht, kann nur über eine 
lückenlose Erhebung gewährleistet werden. Die Vollständigkeit der Erhebung stellt somit die 
oberste Priorität dar. Auf dieser Grundlage scheint die Datenbank von Orphanet am besten 
geeignet um als Grundlage für die Dokumentation von seltenen Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Dresden zu fungieren. Seitens der technischen Anwendung zeigten sich 
jedoch einige Schwierigkeiten ob der Kompatibilität der Orphanet-Datenbank, sodass zu 
Beginn des Projektes die DIMDI-Datenbank in den Vordergrund rückte. 
Bei einem ersten Test der Datenbank von DIMDI durch ärztliche Mitarbeiter mehrerer 
Fachbereiche, darunter Pädiatrie, Genetik und Neurologie, wurde festgestellt, dass nur ein 
Bruchteil der im Klinikalltag vorkommenden seltenen Erkrankungen in der Datenbank 
gefunden werden konnte. Die Anwendung einer unvollständigen Datenbank könnte 
entscheidenden Einfluss auf die Compliance der Nutzer haben. Daher fiel die Entscheidung 




4.2 Technischer Umsetzungsprozess anhand von Anwender- und 
Systemanforderungen 
Neben den technischen Schwierigkeiten, die durch eine Vorabmodulation der Orphanet-
Datenbank gelöst werden sollen, ist besonders auf die Anwender Rücksicht zu nehmen. Der 
Erfolg der Erhebung geht mit der Compliance der Kodierenden einher, sodass deren Bedarfe 
in den Vordergrund rückten. In diesem Kapitel wird die technische Umsetzung unter 
Berücksichtigung interner Anwender- und Systemanforderungen nachvollzogen. 
4.2.1 Modulierung der Datengrundlage  
Orphanet bietet auf einer separaten Internetplattform alle in Orphanet verwendeten 
Datenbanken frei zugänglich zum kostenfreien Download an (Orphanet, o.J.b), einige davon 
in mehreren Sprachen. Für das vorliegende Projekt wurden der Datensatz „Rare diseases 
and cross-referencing“ in deutscher Sprache sowie der Datensatz „Rare diseases with their 
associated genes“ in englischer Sprache, da nicht anders ausgegeben, ausgewählt. Beide 
Datensätze können als Excel-Datei geöffnet werden. Die Datensätze sind in ihrem 
strukturellen Aufbau inkompatibel zu den in ORBIS genutzten Katalogen. Weiterhin werden 
Daten angezeigt, welche für das Projekt irrelevant sind, sodass die Dateien mit 62 Werten 
(Spalten) und 69.743 Datensätzen (Zeilen) sowie 39 Werten und 84.188 Datensätzen 
gefiltert werden mussten (Orphadata, 2016a; Orphadata, 2016b). Die strukturellen 
Anforderungen an die Daten für den Import in ORBIS-Kataloge setzte der GB IT fest. 
Demnach können Kataloge in Orbis zwar beliebig viele Datensätze (Zeilen) enthalten, aber 
pro Datensatz nur maximal fünf weitere Werte (Spalten). Für die Implementierung in ORBIS 
war es somit notwendig, die zwei hochkomplexen Excel-Dateien auf relevante Informationen 
zu reduzieren und diese in handhabbare Teiltabellen mit maximal sechs Spalten 
aufzugliedern. Eine Haupttabelle mit eindeutiger Identifikationsnummer war notwendig, über 
die jede weitere untergeordnete Tabelle verknüpft werden konnte. Leerzellen waren für 
Kataloge in ORBIS grundsätzlich zu vermeiden. 
Im ersten Schritt wurden in beiden Tabellen alle Spalten eliminiert, die nicht relevante Daten 
enthielten. Anschließend wurden die Tabellen in eine Haupttabelle und vier weitere 
untergeordnete Tabellen gegliedert. In die Haupttabelle wurden der Orpha-Code und 
Erkrankungsname aufgenommen. Die Tabelle entsprach nach diesem Schritt den 
Anforderungen des GB IT. Für jeden weiteren Wert musste nun eine untergeordnete Tabelle 
entstehen, da die Zuordnung mehrerer Synonyme zu einem Orpha-Code, Leerzellen bedingt 
hätte (siehe Tabelle 4). Dies ergab vier untergeordnete Tabellen (siehe Tabellen 5 bis 9), 




beinhalteten. Da diese das mehrmalige Auftreten der Identifikationsnummer zuließen, 
konnten pro Eintrag mehrere Synonyme etc. aufgenommen werden. In Relation zur 
Haupttabelle gesetzt, ist so eine eindeutige Zuordnung aller Einträge über die Orpha-
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Tabelle 4: Auszug der modifizierten Orphanet-Datenbank, Leerzellen (hier hell-orange) sind nur durch separate 
Tabellen zu vermeiden, eigene Darstellung. 
 
Orpha-Code Name der Erkrankung 
5 Langketten-3-Hydroxyacyl-CoA-Dehydrogenase-Mangel 
6 3-Methylcrotonyl-CoA-Carboxylase-Mangel, isolierter 
7 3C-Syndrom 
8 47,XYY-Syndrom 
















Tabelle 6: Schema der untergeordneten Tabelle 





Tabelle 7: Schema der untergeordneten Tabelle ICD-




thiolase/enoyl-CoA hydratase (trifunctional protein), 
alpha subunit 
6 methylcrotonoyl-CoA carboxylase 1 (alpha) 
6 methylcrotonoyl-CoA carboxylase 2 (beta) 
7 KIAA0196 
7 coiled-coil domain containing 22 








Tabelle 9: Schema der 






Die Tabellen beinhalten alle Informationen, die der Nutzer zur Erhebung benötigt. Durch 
weitere Anpassungen, wie das Einfügen einer fortlaufenden Nummer zu jedem Eintrag, 
einem definierten Kopfbereich sowie der Festlegung von Gültigkeitsdaten9, konnten diese 
Tabellen für den Import als ORBIS-Kataloge vorbereitet werden.  
An dieser Stelle soll erwähnt werden, dass jede Modifikation der Datenbase folgeschwere 
Fehler und Verschiebungen nach sich ziehen kann. Die Anzahl der Datensätze und die 
Komplexität der Tabelle verbieten ein manuelles Aufbereiten. Daher wurden verschiedene 
Makros zur Generierung der Daten in ein kompatibles Format erstellt. Ein Makro stellt eine in 
der Softwareentwicklung gebräuchliche Bezeichnung für eine feste Abfolge von 
Anweisungen dar. Makros basieren auf einer eigenen Programmiersprache und werden zur 
Automatisierung wiederkehrender Arbeiten genutzt, welche beschleunigt und erleichtert 
werden. Da das Programmieren des in diesem Projekt angewandten Makros durch einen 
Drittanbieter übernommen wurde, soll es keinen weiteren Eingang in diese Arbeit haben. 
Erwähnenswert ist jedoch, dass eine konstante Datenstruktur vorliegen muss, um den 
korrekten Ablauf des Makros zu gewährleisten. 
Nachdem die Datengrundlage für das Projekt geschaffen wurde, stellte sich die Frage nach 
der Form und Platzierung der Erhebung in ORBIS. Der Gedanke der Vollständigkeit sollte 
durch die Verpflichtung zur Kodierung unterstützt werden. Zum einen könnte dies eine 
Dienstanweisung des Vorstandes des UKD zur Dokumentation seltener Erkrankungen im 
Klinikalltag umsetzen. Diese innerbetriebliche Maßnahme wäre für alle Mitarbeiter 
verbindlich und könnte die Aufmerksamkeit und Compliance der Anwender erhöhen. Bei 
Nichteinhaltung der Anweisung müsste jedoch hoher bürokratischer Aufwand betrieben 
werden, um Ausfälle anzuzeigen und Dokumentationen nachzufordern.  
Eine zweite verpflichtende Alternative wäre der Einbau einer systemimmanenten Hürde in 
ORBIS, welche den Prozess unterbricht, insofern keine Dokumentation zum Patienten 
vorliegt. Dieses Vorgehen erklärt die Dokumentation zur Pflicht und nimmt dem Anwender 
rückwirkenden Dokumentationsaufwand ab. Für das Projekt empfahl das GB IT die 
Umsetzung per Formular. Dieses muss vorab parametriert10 werden, wodurch der Inhalt frei 
                                               
9  Durch Updates können Datensätze gelöscht oder neu hinzugefügt werden. Löschungen von Datensätzen 
würden dazu bestehende Dokumentationen im Verlauf nicht nachvollziehbar machen. Jeder Eintrag erhält daher 
ein Datum, zu dem er in den Katalog neu aufgenommen oder als veraltet definiert wurde. Damit wird er nicht 
überschrieben oder gelöscht, der Katalog lediglich immer wieder erweitert. Damit bleiben diese Einträge auch im 
Nachhinein nachvollziehbar. 
10 Neue Anforderungen an das Klinikformationssystem erfordern neue IT-Funktionalitäten, welche unter anderem 
durch die Parametrierung vorhandener Produkte durch IT-Mitarbeiter des Klinikums selbst gewonnen werden 




bestimmt werden, die modulierten Kataloge eingebunden und durch geeignete Integration im 
ORBIS-Prozess zur Pflicht erklärt werden können. Als Zwangselement kann es im DRG-
Workplace platziert werden, sodass es der Abrechnung des Falles vorgeschaltet ist und eine 
entsprechende Wichtung erfolgt. Im Prozess der Fallfreigabe gleichen sich in Aufbau und 
Nutzung von ORBIS alle Kliniken. Klinikindividuelle Lösungen sind aufgrund der heterogenen 
Nutzungsweise am Universitätsklinikum mit sehr hohem Aufwand verbunden. Daher musste 
eine standardisierte Lösung entwickelt werden. (Danker, Administrator Spracherkennung, 
Abteilung Klinische Informationssysteme. Geschäftsbereich Informationstechnologie, 
persönliche Kommunikation, 06.01.2017). 
4.2.2 Formulardesign 
Um durch die Erhebung mittels Formular möglichst aussagekräftige Ergebnisse zu erzielen, 
richtet sich der Aufbau an den Bedürfnissen des Anwenders aus. Zwar ist dieser zur Anlage 
des Formulars verpflichtet; die Richtigkeit und Informationstiefe der Angaben hängen jedoch 
direkt von dessen Compliance ab. Die Benutzerfreundlichkeit wird daher als zweite Priorität 
erkannt. 
4.2.2.1 Anwenderfreundlichkeit 
In erster Linie wurde bei den Gesprächen zur Entwicklung einer Anwendung immer wieder 
der zeitliche Mehraufwand erwähnt. Der bürokratische Anspruch nimmt im ärztlichen 
Klinikalltag inzwischen einen großen Raum ein. Nach einer Befragung des Marburger 
Bundes entfallen bei über 74 % der befragten ärztlichen Mitarbeiter mehr als eine Stunde 
des täglichen Zeitaufwands für Verwaltungstätigkeiten außerhalb der ärztlichen Tätigkeiten. 
33 % verbringen sogar mehr als zwei Stunden pro Tag damit (Institut für Qualitätsmessung 
und Evaluation GmbH, 2015). Daher scheint es nicht verwunderlich, dass neuen 
Verwaltungsaufgaben, welche der bloßen Erhebung dienen und zum gegenwärtigen 
Zeitpunkt keinen spürbaren positiven Einfluss auf den Arbeitsalltag der Nutzer haben, 
skeptisch gegenübergestanden wird. Da die ärztlichen Mitarbeiter des UKD die Zielnutzer 
der Anwendung darstellen, ist es daher von immenser Bedeutung für die Annahme des 
Formulars, dieses möglichst schnell, praktikabel und unterstützend aufzubauen. 
Anwenderseitig werden daher Anforderungen an das Formular gestellt, welche beim Design 
bedacht werden müssen. 
Für die gesamte Erhebung soll daher gelten, dass mittels weniger Aktionen der Anwender 
das Formular geöffnet, ausgefüllt und hinterlegt werden kann. Diese Effizienz muss bei der 




weiterhin für das gesamte Universitätsklinikum gelten und Einträge klinikumsweit für alle 
Behandler des Patienten einsehbar sein. Die Fachbereiche gelten untereinander als 
gleichberechtigt, Informationen werden allen Nutzern in gleichem Maße zur Verfügung 
gestellt. Die Kodierung der Erkrankung soll zudem mittels einer Suchfunktion ermöglicht 
werden. Diese soll das Suchen nach mehreren Parametern bereitstellen und auch eine 
kombinierte Suche erlauben. Für den seltenen Fall, dass ein Patient mehrere als selten 
anerkannte Erkrankungen aufweist, muss auch eine Dokumentation dieses Umstandes 
schnell umsetzbar sein. Grundsätzlich soll die Erhebung durch einen ärztlichen Mitarbeiter 
erfolgen, da die notwendigen medizinischen Kenntnisse zur Identifizierung einer seltenen 
Erkrankung gegeben sein müssen. Um den Aufwand für die ärztlichen Nutzer zu 
beschränken, sollen auch Medizinische Dokumentationsassistenten (MDA) zur Vidierung des 
Formulars zugelassen werden. Eine vorherige Absprache zwischen MDA und dem 
zuständigen ärztlichen Mitarbeiter wird vorausgesetzt. 
4.2.2.2 Datensicherheit 
Ein ebenfalls relevanter Punkt bei der Vielzahl an Nutzern ist die Datensicherheit. Kodierte 
Erkrankungen können für die weitere Behandlung des Patienten ausschlaggebend sein; 
ganz abgesehen davon, dass nur unter gewissen Schutzkriterien belastbare Ergebnisse 
gewonnen werden können. Im ersten Schritt soll daher die Rückverfolgung aller 
Formulareinträge zum Patienten möglich sein. Die Historie kann somit fachübergreifende 
medizinische Erkenntnisse aufzeigen und deren zeitlichen Verlauf dokumentieren. Dabei 
können einmal eingetragene Daten lediglich innerhalb der anlegenden Klinik editiert werden. 
Nutzer anderer Kliniken können die eingetragenen Daten zwar sehen, jedoch keine 
Änderungen vornehmen. Die dokumentierten Einträge im Formular werden damit vor 
Fremdeingriffen anderer Kliniken geschützt. Ein zusätzlicher Schutz erfolgt durch die 
abschließende Vidierung des Formulars durch den Nutzer. Über ein in ORBIS verfügbares 
Rechtekonzept ist gewährleistet, dass ausschließlich ärztliche Mitarbeiter und MDA, welche 
die Kompetenz zur Einstufung der Erkrankung als selten vorweisen, dieses Formular 
anlegen können. Ein Zwischenspeichern des Formulars soll nicht möglich sein, damit eben 
diese Einstufung nicht umgangen werden kann und die Integrität der Daten gewahrt bleibt11.
                                               
11  Ein neues Formular fußt aufgrund der Verlaufsdokumentation stets auf dem vorangegangenen Formular. 
Würde das Zwischenspeichern von Formularen ohne Vidierung ermöglicht werden, könnten Anwender ein neues 





Der Diagnosestatus soll mit den im Gesundheitswesen gängigen Verkürzungen „G“ 
(gesicherte Diagnose), „V“ (Verdachtsdiagnose) sowie „A“ (Ausschlussdiagnose) hinterlegt 
werden.  
4.2.2.3 Breiter Informationsgehalt 
Um mit der Erhebung auch einen möglichst großen Vorteil für die Nutzer zu generieren, soll 
der Informationsgehalt des Formulars erhöht werden und neben den erhebungsrelevanten 
Kriterien auch weiterführende Auskünfte beinhalten. Demnach soll es möglich sein, zu jedem 
Eintrag auch individuelle Anmerkungen zu hinterlegen, wie bspw. nähere Erläuterung zur 
Erkrankung. Diese Information kann für Mitbehandler des Patienten von Wert sein. Auch wird 
eine Verknüpfung von Formular und der Orphanet-Website als vorteilhaft empfunden, da so 
weitere Informationen zur Erkrankung eingeholt werden können und schnell auf die 




4.3 Parametrierung des Formulars zur Dokumentation seltener Erkrankungen 
 
Das erarbeitete Formular wurde zum 10.01.2017 in die Echtdatenbank übernommen. Die 
nachfolgende Beschreibung des parametrierten Formulars entspricht dem Formularzustand 
ab Einführung bis zur grundlegenden Überarbeitung am 23.03.2018.  
4.3.1 Formularanlage 
Das Formular zur Erhebung einer seltenen Erkrankung kann auf zwei Wegen angelegt 
werden. Zu jeder Zeit ist eine Neuanlage bei geöffneter Patientenakte über die Schaltfläche 
„Neuanlegen eines Dokuments“ möglich. Der Nutzer gelangt darüber direkt in die 
Erfassungsmaske. Nimmt der Nutzer diese Anlagemöglichkeit nicht wahr, wird das Fehlen 
des Formulars spätestens bei der Fallfreigabe angemerkt. Wird im DRG-Workplace die 
Hauptdiagnose gespeichert, erfolgt ein erster Hinweis darauf, dass die erfassten 
Patientendaten das Formular für seltene Erkrankungen erfordern und diese Eingabe 
verpflichtend ist. Übergeht der Nutzer diesen Hinweis und möchte den Fall abschließend 
signieren und zur Abrechnung freigeben, so wird diese Signatur unterbunden. Es erscheint 
der Hinweis, dass ein zwingendes Folgeformular noch nicht erstellt wurde. Um einen 
schnellen Absprung zum Formular zu ermöglichen, bietet der Reiter „Formulare“, welcher bei 
Fehlen eines Pflichtformulars markiert ist, dem Nutzer das Formular zum Aufruf an. Durch 
Doppelklick auf das angezeigte Dokument gelangt der Nutzer direkt zur Erfassungsmaske.  
4.3.2 Dokumentation – Entscheidung zwischen selten und nicht selten 
Da der Großteil der behandelten Patienten am UKD nicht an einer seltenen Erkrankung 
leidet, muss direkt im ersten Schritt entschieden werden, ob überhaupt eine seltene 
Krankheit vorliegt. Neben einem kurzen Eingangstext auf dem ersten Formularblatt, welcher 
das Ziel der Erfassung umreißt, erhält der Anwender die Möglichkeit zu entscheiden, ob er 
eine seltene Erkrankung dokumentieren möchte oder ob eine solche nicht vorliegt. Da meist 
keine seltene Erkrankung vorliegt, genügt die Aktivierung der Option „Keine SE“. Das 
Formular wird automatisch vidiert und in der Krankengeschichte des Patienten angezeigt. Es 
ist keine weitere Aktion notwendig. Der Aufwand für den Nutzer konnte innerhalb des 
Formulars auf eine Aktion reduziert werden. Erst wenn der Nutzer eine seltene Erkrankung 
dokumentieren möchte, öffnet sich durch Aktivierung der Option „Neu“ die im Folgenden 





Abbildung 4: Startfeld des Formulars zur Dokumentation seltener Erkrankungen, eigene Darstellung aus ORBIS 
KIS.  
4.3.3 Suchmaske 
In diesem Schritt wird dem Nutzer die Möglichkeit gegeben, nach der vermuteten seltenen 
Erkrankung zu suchen. Dazu werden fünf Suchfelder angeboten, welchen die aus Orphanet 
extrahierten und modulierten Kataloge zugrunde liegen. Es können Orpha-Nummer, 
Bezeichnung der Erkrankung sowie deren Synonyme, ICD-10-Codes, Gene sowie Proteine 
gesucht werden. Dabei ist die Kombination von Suchfeldern möglich, Platzhalter (in ORBIS 
das Prozentzeichen „%“ vor oder nach einer Buchstabenkombination) erleichtern die 
Anwendung. Im Suchfeld des ICD-10-Codes ist es zudem vorgesehen, mittels eines kleinen 
Lupensymbols auf den DRG-Workplace von ORBIS abzuspringen und dort bereits 
vorhandene Angaben in das Suchfeld zu übernehmen. Die Suche wird durch 
Tastenkombination oder Klick auf die auslösende Schaltfläche ausgelöst. Entsprechen mehr 
als 1.000 Einträge dem Sucheintrag wird der Anwender gebeten, seine Suche 
einzuschränken. Je konkreter die Suchfelder ausgefüllt werden, desto schneller wird das 
gesuchte Ergebnis gefunden. Da seltene Erkrankungen nicht in jedem Fall zweifelsfrei 
sogleich zu identifizieren sind und der hinterlegte Katalog nach wie vor monatliche 
Ergänzungen erfährt, kann durch geschicktes Suchen zumindest eine Überklassifikation 
bzw. geeignete Erkrankungsgruppe gefunden werden.  
Wurde eine ausreichend konkrete Suche gestartet, erscheinen die Ergebnisse aufgelistet 
unter der Suchmaske. In der ersten Ansicht erscheinen lediglich die Orpha-Nummer und die 
Bezeichnung der Filterergebnisse. Durch Anklicken eines Listeneintrags erscheinen alle 
weiteren Angaben des Katalogeintrags wie Synonyme, ICD-10-Code, Gene und Proteine12. 
Dem Anwender wird hier eine Absprungmöglichkeit zum ORBIS internen Browser geboten,  
                                               
12 Hierin liegt die hohe Performance des Formulars begründet. Anstatt während der Suche alle Daten zu allen 
Ergebnissen zu laden, wird erst bei Auswahl eines Listeneintrags die entsprechende Datenbankabfrage ausgelöst 




der direkt mit Eintrag zur Erkrankung auf der Orphanet-Website verlinkt ist (siehe Abbildung 
5). Mit nur einer Mausaktion lassen sich alle Informationen zur ausgewählten Erkrankung 
online abrufen. Bis zu diesem Punkt im Formular ist es dem Nutzer weiterhin möglich, das 
Steuerelement „Keine SE“ zu bedienen. Wenn bspw. nach zahlreichen Suchvorgängen, die 
gesuchte Erkrankung nicht gefunden wurde, kann dies zum einen an einem Update des 
Katalogs und damit bedingten Änderungen von Einträgen liegen, zum anderen aber auch 
daran, dass der Nutzer die Prävalenz der Erkrankung unterschätzte und diese tatsächlich 
nicht selten ist.  
 







4.3.4 Übernahme in den Verlauf 
Wurde ein Eintrag als der gesuchte identifiziert und ausgewählt, übernimmt der Anwender 
durch Aktivierung der Übernahmeschaltfläche diesen Eintrag in die Verlaufsdokumentation. 
Diese erscheint unter der Suchmaske, sodass eine weitere Suche und die Übernahme einer 
zweiten seltenen Erkrankung direkt möglich sind. Der übernommene Eintrag kann ebenfalls 
durch einen Klick geöffnet werden. Dadurch sind der Name des eintragenden Arztes und das 
Diagnosedatum, beides vom System vorbelegte Bereiche, manuell anpassbar. Zudem 
können individuelle Freitextangaben gemacht werden. In jedem Fall ist aber einer der 
Diagnosezusätze „G“, „V“ oder „A“ zu wählen, wie in Abbildung 6 zu sehen. Diese Angabe 
wurde als Pflichtfeld konzipiert, sodass Rückschlüsse zum Erkrankungsverlauf des Falls 
gewonnen werden können. 
 
 
Abbildung 6: Verlaufsdokumentation des Formulars zur Dokumentation seltener Erkrankungen, eigene 




4.3.5 Abschluss des Formulars 
Das ausgefüllte Formular muss abschließend vidiert werden. Da es sich um eine Freigabe im 
DRG-Workplace handelt und eine entsprechende ärztl. Kompetenz an diese gebunden sein 
soll, werden alle Nutzer der Vidierstufe 50 für die Vidierung des Formulars berechtigt. Das 
umfasst neben DRG-Beauftragten und deren Stellvertretern auch Medizinische 
Dokumentationsassistenten, die in einigen Kliniken die abschließende Fallfreigabe 
vorbereiten. Ein Zwischenspeichern des Formulars ist nicht möglich, da andernfalls auch 
Nutzer mit unzureichender Sachverständigkeit zu seltenen Erkrankungen Formulare 
vorbereiten könnten und die Datenintegrität nicht gesichert wäre. Die Formulare werden in 
der Krankengeschichte des Patienten abgelegt. Im Krankengeschichtsverweis wird 




4.4 Schritte zur Implementierung des Formulars 
Um den Nutzer bereits vor der Inbetriebnahme des Formulars einzubeziehen und die 
Bedarfsanalyse auf eine breite Basis zu stellen, wurden kleinere Testläufe initiiert. Das 
Formular wurde dabei ärztlichem Personal aus der Klinik und Poliklinik für Kinder- und 
Jugendmedizin, der Abteilung Neuropädiatrie, der Klinik und Poliklinik für Neurologie, der 
Medizinischen Klinik und Poliklinik III, sowie dem Institut für Klinische Genetik vorgestellt. 
Seitens der MDA nahmen Nutzer aus der Klinik und Poliklinik für Kinderchirurgie, Klinik und 
Poliklinik für Kinder- und Jugendmedizin sowie der Abteilung Neuropädiatrie teil. Zu zwei 
gesonderten Terminen wurde das Formular vorgestellt. Anschließend erhielten alle 
Teilnehmer einen Zugang zu einer Testdatenbank, auf der Patienten kodiert werden 
konnten. Nach einem Monat ergaben sich so zahlreiche Anmerkungen der Nutzer, von 
denen einige in das Formular aufgenommen werden konnten. In erster Linie waren es 
Hinweise zu Prozessabläufen und inhaltlicher Gestaltung des Formulars.  
 
Das Universitätsklinikum Carl Gustav Carus Dresden deckt mit 20 Kliniken, vier Instituten 
und zehn interdisziplinären Zentren sämtliche Bereiche der modernen Medizin ab. 
Entsprechend viele Nutzer und Patientenfälle sind von einer Dokumentation der seltenen 
Erkrankungen betroffen. Da alle Kliniken des UKD über das KIS-System ORBIS abrechnen, 
werden, ausgehend vom Jahr 2015, Daten zu etwa 58.000 stationären Fällen sowie etwa 
10.484 teilstationären Fällen pro Jahr aufgenommen. Im ambulanten Bereich ist die Anlage 
des Formulars zwar wünschenswert, aber durch keine technische Komponente als 
verpflichtend einzurichten 13  (Mehl, ORBIS Administrator, Abteilung Klinische 
Informationssysteme, Geschäftsbereich Informationstechnologie, persönliche 
Kommunikation, 22.02.2017). Zum Ausfüllen des Formulars sind alle Personen der 
Vidierstufe 50 berechtigt – damit 169 Personen des ärztlichen Dienstes, sowie 40 MDA 
(Mehl, ORBIS Administrator, Abteilung Klinische Informationssysteme, Geschäftsbereich 
Informationstechnologie, persönliche Kommunikation, 23.02.2017). Da das Formular jedoch 
in Arbeitsprozesse eingreift, welche in jedem Klinikum individuell organisiert sind, war es 
wichtig, alle Nutzer von ORBIS über das neue Formular zu informieren und die relevanten 
Zielgruppen zu schulen. 
 
Da die zu schulende Anwenderzahl sowohl sehr hoch als auch klinik- und 
berufsgruppenübergreifend war, einigte man sich auf die Wissensvermittlung per „Key User“. 
                                               
13  Da im ambulanten Bereich nicht pro Fall sondern pro Quartal abgerechnet wird, ist der nachgelagerte 




Dazu wurden die Klinikdirektoren schriftlich durch den Medizinischen Vorstand des UKD und 
den Sprecher des Zentrums für Seltene Erkrankungen gebeten, jeweils bis zu zwei 
Mitarbeiter ihrer Klinik zu benennen, welche dann einen der zwei angebotenen 
Schulungstermine wahrnehmen konnten. Diese hoch angebundene Einladung (siehe 
Anhang 3) erzielte eine Teilnahme an den Schulungsterminen von 57 %. Um die EDV-
Beauftragten der Kliniken bei technischen Fragen informiert zu wissen, wurden auch diese 
zu den Schulungen geladen. Die geschulten Mitarbeiter forderte man dazu auf, ihr Wissen in 
internen Kliniksitzungen oder Teambesprechungen an die Kollegen zu vermitteln und bei 
Fragen als Ansprechpartner zu dienen. Durch diese Multiplikatorenfunktion sollte eine 
persönliche und gezielte Information der Nutzer erfolgen. Der immense Aufwand, den die 
Schulung aller Nutzer klinikweit bedeutet hätte, konnte dadurch vermieden werden. 
 
Um dem Nutzer dennoch eine strukturierte, jederzeit nutzbare und anwenderfreundliche Hilfe 
anzubieten, wurden Schulungsvideos erstellt, welche im Intranet abrufbar sind 
(Universitätsklinikum Carl Gustav Carus, 2018) 14. Dem Nutzer werden hier in einzelnen 
Abschnitten die Funktionen des Formulars erklärt und Hinweise zur Nutzung gegeben. Die 
Einführung des Formulars wurde abschließend im Intranet angekündigt, wobei ein Direktlink 
auf die Schulungsvideos hinwies. 
                                               





Nach erfolgreicher Inbetriebnahme des Formulars wurden dessen Inhalte bis auf Weiteres 
nicht verändert. Da das Formular jedoch der Praxis folgen sollte, flossen kleinere 
Anpassungen von Layout und Funktionen ein, bevor erste Befragungen vorgenommen 
wurden. Das zweite Update der hinterlegten Kataloge und damit der Datenbankinhalte sollte 
zusammen mit den ersten Befragungen stattfinden. Diese Befragungen waren notwendig, da 
es sich um ein Praxisprojekt handelt und Anpassungspotenziale nur durch Anwender 
benannt werden können. Der folgende Absatz beschreibt die Erstellung des angewandten 
Stichprobenplans und die Auswahl geeigneter Interviewpartner zu dessen Belegung. 
4.5.1 Erarbeitung des qualitativen Stichprobenplans 
Für diese Arbeit bedeutet die bewusste Fallauswahl anhand eines qualitativen 
Stichprobenplans, dass die Merkmale ausgewählt werden müssen, die die Heterogenität der 
Grundgesamtheit umfassend repräsentieren, sodass Vertreter aller relevanten 
Merkmalskombinationen berücksichtig werden (Kelle und Kluge, 2010). Ausgehend von der 
Forschungsfrage „Welche Anpassungsoptionen lassen sich aus den Erfahrungen der 
Anwender des Formulars zur Dokumentation der seltenen Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus nach einem halben Jahr der Nutzung ableiten?“ soll 
im ersten Schritt die Anwendervielfalt am Universitätsklinikum Dresden dargestellt werden, 
da die Nutzer im Fokus dieser Arbeit stehen. Neben dem ärztlichen Personal wurden auch 
die MDA mit der Eingabe des Formulars betraut, sodass diese zwei Berufsgruppen im 
Stichprobenplan als soziodemografisches Merkmal „Beruf“ vertreten sein müssen. 
Kombiniert wird dieses Merkmal mit jenem der Kodierungscompliance. Die 
Merkmalsausprägungen werden mit „häufige SE-Kodierung“ und „seltene/keine SE-
Kodierung“ definiert. Man erreicht damit zwei Ausprägungen, welche die Heterogenität der 
Anwendergruppen aufzeigt. Es wird erwartet, dass nicht nur die Anwender, welche häufig SE 
verschlüsseln, aus ihrer Erfahrung heraus Anpassungswünsche entwickelt haben. Es sollen 





4.5.2 Festsetzung der zu befragenden Kliniken  
Für die Auswahl der geeigneten Interviewpartner aus den Kliniken wird ein quantitatives 
Instrument eingesetzt. Um neben den Mitarbeitern der Kliniken, die exakt und häufig SE 
verschlüsseln, auch jene zu betrachten, die selten mit dem Formular arbeiten, wurde im KIS 
eine Abfrage erstellt. Dieser Report ermöglicht es, über das KIS eine Auswertungsstatistik 
über alle Formulare für vorab definierte Zeiträume anzulegen. Es können komplette 
Stammdaten der kodierten Patienten eingesehen oder aber nach Fachabteilungen/Kliniken 
sortiert globale Aussagen getroffen werden. Anhang 4 zeigt den Stand in einer eigenen 
Tabelle zum 03.08.2017. Anhand dieser Tabelle können nun Kliniken und weiterführend 
Befragte für die Interviews ausgewählt werden.  
Als Kliniken mit häufiger SE-Kodierung werden demnach die Abteilung Neuropädiatrie (KIN) 
als auch die Medizinische Klinik und Poliklinik 1 (MK1) ausgewählt. In der KIN entspricht der 
Anteil der dokumentierten Formulare mit einer seltenen Erkrankung an der Gesamtanzahl 
von 453 Formularen 67 %, sodass der Umgang mit dem Formular, insbesondere der 
Kodierung seltener Erkrankungen, als häufig angesehen wird. Die MK1 weißt dagegen eine 
hohe Gesamtfallzahl von 2.902 Formularen, als auch die höchste absolute Anzahl an 
Formularen mit kodierten seltenen Erkrankungen (704), auf. Als dritte Klinik wird die Klinik 
und Poliklinik für Kinder- und Jugendmedizin (KIK) ausgewählt. Zum einen, da sie mit 513 
Formularen mit kodierten seltenen Erkrankungen die dritthöchste absolute Anzahl an 
kodierten Fällen aufweist und weiterhin, da die Kinderklinik von Beginn an stark in die 
Gestaltung des Formulars einbezogen war und mit einer hohen Compliance zu den 
Befragungen gerechnet werden kann. Die Auswahl der Klinik ohne nennenswerte Kodierung 
erfolgte durch erfahrene Mediziner, welche einschätzten, ob die erreichte Prozentzahl an 
verschlüsselten seltenen Erkrankungen realistisch erscheint. Die Wahl fiel auf die Klinik und 
Poliklinik für Augenheilkunde (AUG). Unter 3.605 Formularen wurden in der AUG nur in 
sieben Formularen eine seltene Erkrankung kodiert, was 0,2 % entspricht. Es wird bewusst 
eine 3:1 Verteilung der Kliniken im Kriterium „Kodierungscompliance“ gewählt. Davon 
ausgehend, dass Kliniken, welche das Formular selten zum Kodieren von Erkrankungen 
nutzen, weniger konkrete Änderungsvorschläge an das Formular haben, scheint dieses 
Vorgehen zielführend. Zudem sollen die, für jede Klinik individuellen internen Strukturen bei 
der Bearbeitung von Patientendaten in Orbis, dargestellt werden, sodass mindestens zwei 
Kliniken ausgewählt werden sollten. 
Die entstehende Kreuztabelle wird mit einem Fall je Zelle besetzt, sodass der 




Grundgerüst des qualitativen Stichprobenplans für diese Arbeit wird in Tabelle 10 aufgezeigt. 
In dieser Arbeit werden die konkreten ärztl. Interviewpartner bereits vor der Untersuchung 
festgelegt, während die MDA während der Untersuchung durch die Empfehlung von 





4.5.3 Vorstellung der Interviewleitfäden 
Im Vorfeld eines Interviews wurde für jeden Befragten ein Basisbogen angelegt. Dieser 
beinhaltet neben Informationen zu Datum und Ort des Interviews auch die berufliche Position 
des Interviewpartners. Weiterhin umfasst der Basisbogen die Angabe zur Anzahl der bisher 
kodierten Patienten. Daran lässt sich ablesen, wieviel Kontakt der Interviewpartner zum 
Formular hat und wie häufig er mit der Eingabe konfrontiert wird. Auch findet sich im 
Basisbogen ein Feld für Anmerkungen, in welchem beispielsweise das Zustandekommen 
des Interviews, die Beschreibung der Rahmenbedingungen, Anmerkungen zu 
Besonderheiten im Gesprächsverlauf oder subjektive Wahrnehmungen zum Interviewpartner 
eingetragen werden können (Gläser und Laudel, 2010). Auf den Namen des 
Interviewpartners wurde bewusst von Beginn an verzichtet, da alle Interviews anonymisiert 
werden. Aus Gründen der Anonymisierung wurde für alle Texte die männliche Form gewählt 
und die Position des ärztlichen Personals nicht in Hierarchiestufen angegeben. Eine Vorlage 
des Basisbogens ist in Anhang 5 zu sehen. 
Aus den Vorüberlegungen ging hervor, dass ein strukturierter Interviewleitfaden zum Einsatz 
kommen soll. Dieser beinhaltet zwei Eisbrecher-Fragen, die den Interviewten gedanklich in 
die Thematik einleiten sollen und helfen können, ihn auf das folgende Interview 
einzustimmen. Die weiteren Fragen wurden in zwei Dimensionen unterteilt – zum einen die 
Dimension „Kenntnisse zum Formular“, zum anderen die Dimension „Anwendung des 
Formulars“. Erstere zielt auf den Wissensstand der Befragten ab. Es wird das Wissen zu 
relevanten Informationsquellen und Hilfsangeboten zum Formular erfragt. Dies hat zudem 
den Vorteil, dass neben dem reinen Kenntnisstand auch indirekt die Kommunikation zum 










Ärztl. Mitarbeiter     
MDA     
Tabelle 10: Template des qualitativen Stichprobenplans dieser Arbeit, eigene Darstellung.  
Berufsgruppe 





Befragten erreicht werden und welche Informationen man ggf. gezielter an die Nutzer 
verteilen muss. 
Die zweite Dimension, jene zur „Anwendung des Formulars“, bezieht sich auf den reinen 
Prozess. Das Vorgehen zu den einzelnen Etappen des Formulars wird erfragt; begonnen 
beim Zeitpunkt der Formularanlage, über die Suchfunktion, zur Dokumentationsebene bis 
zum Vidieren und damit dem Abschluss des Formulars. Dabei werden offene Fragen 
formuliert, selten mit Bezug zu einer messbaren Größe wie der zeitlichen Dauer oder 
Häufigkeit, um die Schätzungen für den Interviewten zu vereinfachen. Es soll für alle 
Befragten derselbe Leitfaden genutzt werden. Dieser ist in Anhang 6 vollständig einzusehen. 
4.5.4 Durchführung und Aufbereitung der Interviews 
Während der Durchführung wurde ein ärztlicher Mitarbeiter je ausgewählter Klinik kontaktiert. 
Insofern MDA der entsprechenden Kliniken dem Autor bekannt waren, wurden diese 
ebenfalls angesprochen. In zwei Fällen wurden die MDA von den vorab interviewten Ärzten 
benannt. Im Fall der Augenklinik ergab sich während des Interviews mit dem ärztlichen 
Mitarbeiter, dass die Abrechnung und Kodierung in der Klinik von den Ärzten selbst und nicht 
von MDA übernommen wird. Um dieses Ungleichgewicht in den Berufsgruppen 
auszugleichen, konnten in der MK1 zwei MDA interviewt werden.   
 
Die Interviews wurden mit meist geringem zeitlichem Vorlauf terminiert und auf 30 Minuten 
geplant. Alle Befragungen wurden mittels Handprotokoll vom Interviewenden aufgenommen. 
In der qualitativen Forschung stellt die vollständige Aufnahme des Gesprächsinhalts mittels 
Tonbandaufnahmen den Status quo dar (Franz und Kopp, 2004). Davon wurde aus 
mehreren Gründen in dieser Arbeit Abstand genommen. Der Fokus dieser Arbeit liegt in der 
Ermittlung von Prozesswissen, also Nutzerverhalten und Wirkung einer technischen 
Anwendung, mit Hilfe von informatorischen Experteninterviews (Bogner et al., 2014). Es 
werden keine emotionalen Zustände erfragt, sodass auf eine Auslegung von nonverbalen 
und parasprachlichen Elementen oder Notationen verzichtet werden kann (Meuser und 
Nagel, 1991). Weiterhin wird erwartet, dass die Befragten an ihrem Arbeitsplatz angetroffen 
werden und das Formular während des Interviews geöffnet haben, um den Frageinhalten 
visuell folgen zu können. Aussagen können sich somit auf die Formularoberfläche beziehen, 
was in der Transkription erschwert darzustellen ist. Schlussendlich sind die interviewten 
Personen im selben Unternehmen tätig wie der Autor. Es wird daher angenommen, dass 
Interviewpartner sich zu weniger kritischen Aussagen veranlasst sehen könnten, wenn eine 




erhoben wird. Der Autor entschied sich aufgrund dessen für das Handprotokoll zur 
Dokumentation während des Interviews, welches direkt nach dem Gespräch in ein digitales 
Dokumentationsschema übertragen wurde. Unmittelbar danach wurde jedes Gespräch 
hinsichtlich Namen, Geschlecht und der beruflichen Hierarchiestufe des Interviewpartners 
formal anonymisiert. Alle erarbeiteten Gesprächsprotokolle zu den Interviews liegen im 




4.6 Qualitative Analyse der Interviews nach Ablaufmodell 
Nach erfolgter Durchführung aller Experteninterviews mittels des beschriebenen Leitfadens 
soll nun die Aufbereitung der gewonnenen Transkripte anhand der qualitativen 
Inhaltsanalyse im Fokus stehen. Wie bereits dargelegt, wird das allgemeine 
inhaltsanalytische Ablaufmodell nach Mayring für die Auswertung der Interviews in 
modifizierter Form durchlaufen werden.  
Die ersten fünf Schritte wurden bereits in den Kapiteln 3.3 und 4.5 ausgeführt und sollen an 
dieser Stelle nur verkürzt zusammengefasst werden. 
4.6.1 Festlegung des Materials 
Bei dem für diese Arbeit relevanten Material handelt es sich um sieben Interviewprotokolle 
aus acht Interviews welche vollständig in die Untersuchungen einbezogen werden. Die 
Stichprobenziehung erfolgte nach einem qualitativen Stichprobenplan und stellt die 
Heterogenität der untersuchten Nutzergruppe sicher. Die Interviewteilnehmer wurden direkt 
durch den Interviewer angesprochen, teilweise auch durch Empfehlungen vorhergehender 
Interviewpartner ausgewählt. 
4.6.2 Analyse der Entstehungssituation 
Die Teilnahme an den Interviews war freiwillig. Diese wurden auf Grundlage eines Leitfadens 
durch den Autor dieser Arbeit durchgeführt. Alle Interviews, bis auf Interview 3, fanden in den 
jeweiligen Büros der Gesprächspartner statt. Die nachstehende Tabelle 11 gibt einen 






Interview Position im 
Unternehmen 
Situation 
-partner -datum -dauer 
1 Arzt A 09.11.2017 45 Min. Arzt MK1 steht dem Formular engagiert aber sehr kritisch gegenüber; 
betont mit viel Nachdruck die störenden Elemente; schweift 
gelegentlich ab 
2 Arzt B 12.12.2017 30 Min. Arzt AUG Gespräch findet sehr kurzfristig statt; zeigt sich offen, 
wenngleich kritisch und äußert Kritik unumwunden 
3 Arzt C 27.11.2017 20 Min. Arzt KIK nimmt spontan die Einladung zum Interview im Büro des 
Interviewenden an; steht während Termin spürbar unter 
Zeitdruck 
4 Arzt D 14.11.2017 20 Min. Arzt KIN kein Rechner zur direkten Verfügung; Fragen zum Aufbau 
des Formulars müssen sehr genau beschrieben werden; oft 
Unklarheit welche Stelle des Formulars gemeint ist 
5 MDA A 
MDA B 
30.11.2017 55 Min. Medizinischer 
Dokumentations-
assistent MK 1 
zu Beginn des Gesprächs stößt MDA B hinzu, da beide für 
Kodierung der MK1 zuständig sind; spontane Entwicklung 
eines Interviews mit zwei Partnern; stimmen sich in ihren 
Ansichten zu oder überprüfen das Gesagte direkt am 
Rechner; zwei weitere Mitarbeiter im Raum greifen nicht in 
das Gespräch ein 
6 MDA C 13.11.2017 25 Min. Medizinischer 
Dokumentations-
assistent KIN 
wirkt abgelenkt und etwas zurückgenommen; vollendet 
Gedanken manchmal nicht; wird zu weiteren Aussagen 
ermuntert 
7 MDA D 08.11.2017 50 Min. Medizinischer 
Dokumentations-
assistent KIK 
sehr am Gesprächsgegenstand interessiert; bedient parallel 
das Formular und stellt Prozessfragen; gibt selbstständig 
Anmerkungen an; während des Interviews betritt Kollege das 
Büro, was den Gesprächsfluss jedoch nicht beeinflusst 
Tabelle 11: Überblick zur Analyse der Entstehungssituation, eigene Darstellung. 
4.6.3 Formale Charakteristik des Materials 
Die Aussagen der Interviewpartner wurden mittels eines Handprotokolls während der 
Gespräche aufgenommen und unmittelbar im Anschluss in ein digitales 
Dokumentationsschema übertragen. Dabei wurden auch inhaltliche Wiederholungen und 




4.6.4 Richtung der Analyse 
Basierend auf der Forschungsfrage lässt sich festlegen, dass die Analyse des gewonnenen 
Materials auf Informationen und Erfahrungen zur Anwendung des Formulars abzielt. Die 
Befragten werden dazu angeregt, über Stärken und Schwächen des Formulars zu befinden 
und ihre tägliche Arbeit mit dem Formular einzuschätzen. Der kognitive sowie der 
Handlungshintergrund stehen im Fokus der Analyse (Mayring, 2015). 
4.6.5 Theoriegeleitete Differenzierung der Fragestellung 
Dieser fünfte Schritt des Modells findet in dieser Arbeit keine Umsetzung. Die Differenzierung 
setzt voraus, dass vorhergehende Theorien zur Fragestellung bestehen und es bereits 
Erfahrungen und Literatur zum Problemfeld gibt. Da das Formular als solches 
deutschlandweit das erste dieser Art ist, gibt es kein Vorwissen, auf dessen Grundlage eine 
Differenzierung der Fragestellung vorgenommen werden könnte. Zudem ist das Formular als 
Forschungsgegenstand so spezifisch, dass Studien zur Nutzung von Krankenhaussoftware 
im Allgemeinen zu wenige Verknüpfungspunkte aufweisen würden.  
4.6.6 Analysetechnik und Ablaufmodell 
Als Analysetechnik soll die zusammenfassende Inhaltsanalyse angewandt werden. Ziel 
dieser Technik ist die Reduzierung des vorhandenen Materials auf dessen wesentliche 
Inhalte. Somit wird ein überschaubares Gerüst geschaffen, welches das Grundmaterial 
wiederspiegelt (ebd.). Dabei kommen Paraphrasierung, Generalisierung und Reduktion zum 
Einsatz. Paraphrasierung meint dabei die Reduzierung auf inhaltstragende Aspekte und das 
Kürzen von Wiederholungen, Verdeutlichungen und Ausschmückungen (Meier, 2014). In 
dieser Arbeit liegt der Fokus laut Forschungsfrage auf Anpassungsmöglichkeiten, die sich 
durch Schwächen des Formulars ergeben. Es wurden daher ausschließlich Paraphrasen 
aufgenommen, welche Schwächen oder Hinweise zu Anpassungspotenzialen des Formulars 
geben. Paraphrasen, die wiedergeben, welche Aspekte des Formulars gut funktionieren oder 
zufriedenstellend gelöst sind, wurden gestrichen. In der anschließenden Generalisierung 
werden alle Paraphrasen auf das gleiche Abstraktionsniveau gebracht und ähnliche 
Aussagen in einer Verallgemeinerung zu einer neuen Aussage zusammengefasst. Diese 
neuen Aussagen bilden dann die induktiv erarbeiteten Kategorien. Diese Schritte werden 
anhand der ersten drei Interviews durchlaufen. Die so entstandenen Aussagen der ersten 
Reduktionsstufe bilden die ersten Kategorien (K). Nun wird das gesamte Material in einem 
Durchgang bearbeitet, die auftretenden Paraphrasen generalisiert und in die bestehenden 




Material einmal durchlaufen worden, erfolgt ein zweiter Durchlauf der Kategorien, bei 
welchem erneut Bündelungen und Streichungen vorgenommen werden. Die nun 
verbleibenden Kategorien (K‘) werden als Essenz der Texte angenommen und können 
interpretiert werden. Vorab muss festgelegt werden, welche Kriterien zur Auswahl und 
Kategorisierung erfüllt sein müssen. Die Kodiereinheit legt den kleinsten Materialbestandteil 
fest, der in eine Kategorie fallen darf, in dieser Arbeit ist es das einzelne Wort. Die 
Kontexteinheit legt den größten Textbestandteil fest, hier als zusammenhängende Aussage 
einer Person definiert, welche sich auch auf mehrere Sätze verteilen darf. Die 
Auswertungseinheit grenzt ab, welche Textteile nacheinander bearbeitet werden und soll in 
der vorliegenden Arbeit durch die einzelnen Interviews definiert sein (Ramsenthaler, 2013). 
Daraus ergibt sich nachfolgendes angepasstes Ablaufschema (Abbildung 7) für diese Arbeit. 
Die Umsetzung des aufgezeigten Ablaufmodells lässt sich im Anhang 8 nachvollziehen. Hier 





Abbildung 7: Ablauf- und Auswertungsmodell dieser Arbeit, eigene Darstellung angelehnt an Mayrings 
allgemeines inhaltsanalytisches Ablaufmodell (vgl. Mayring, 2015, S. 62). 
Festlegung des Materials: 
●   sieben Interviewprotokolle aus Stichprobe 
Analyse der Entstehungssituation: 
●   siehe Tabelle 9 
Formale Charakteristika des Materials: 
●   in Dokumentationsschema digitalisiertes Handprotokoll  
Richtung der Analyse: 
●   kognitiver und Handlungshintergrund 
Analysetechnik: 
●   zusammenfassende Inhaltsanalyse 
Analyseeinheiten:  
●   Kodiereinheit: Wort 
●   Kontexteinheit: zusammenhängende Aussage  
●   Auswertungseinheit: vollständige Interviews 
Kodierung der ersten drei Interviews: 
●   Paraphrasierung 
●   Beibehalten aller Paraphrasen, welche auf Anpassungspotenzial hinweisen 
●   Generalisierung 
Rücküberprüfung und Kodierung des gesamten Materials: 
●   Paraphrasierung 
●   Beibehalten aller Paraphrasen, welche auf Anpassungspotenzial hinweisen 
●   Generalisierung 
●   Reduktion auf Kategorien (K1-K8), bei Neu- und Umwandlung von  
     Kategorien erneuter Materialdurchlauf 
 
Erste Reduktion auf Kategoriensystem: 
●   K1 bis K8 
 
Anwendung der Gütekriterien 
●   Validität 
●   Reliabilität 
Zusammenstellung der Ergebnisse und Interpretation in Richtung der 
Fragestellung 
 
Anschließend  zweite Reduktion: 





4.6.7 Anwendung von Gütekriterien 
Zu den Gütekriterien zählen nach Mayring die Reliabilität und Validität (Mayring, 2015). Unter 
Reliabilität wird die Zuverlässigkeit verstanden; die Validität beschreibt die Gültigkeit der 
Ergebnisse. In dieser Arbeit soll von einer Prüfung anhand der Gütekriterien abgesehen 
werden, da dies praktisch schwer umsetzbar ist. Es entfällt die Möglichkeit, das Material 
durch zwei parallel arbeitende Kodierer analysieren zu lassen und deren Ergebnisse zu 
vergleichen (da diese Arbeit durch nur einen Forscher bearbeitet wird). Ein Vergleich mit 
ähnlichen Studien entfällt anhand des sehr individuellen Forschungsgegenstands und 
nichtvorhandener Literatur ebenfalls. Validitätsprüfungen anhand des vorliegenden Materials 
eignen sich aufgrund der begrenzten Stichprobengröße ebenfalls nicht. Eine möglichst 
detaillierte Darstellung des Erhebungs- und Analyseablaufs und das Aufzeigen der Schritte 
im Anhang 8 garantieren eine gute Nachvollziehbarkeit. Der Interviewleitfaden und das 
halbstrukturierte Vorgehen sollen die Belastbarkeit der erhobenen Daten ebenfalls stützen. 
4.6.8 Zusammenfassung der Ergebnisse und deren Interpretation 
Der letzte Schritt des Ablaufmodells hat die Aufgabe, die gewonnenen Kategorien kurz 
darzustellen und darüber Aussagen zur Forschungsfrage fassen zu können. Die Kategorien 
und deren Ausprägungen geben Anhaltspunkte zu Anpassungspotenzialen, welche später 




4.7 Darstellung der Ergebnisse 
In diesem Kapitel sollen die Forschungsergebnisse der zusammenfassenden Inhaltsanalyse 
näher aufgezeigt werden und die induktiv gebildeten Kategorien mit ihren jeweiligen 
Ausprägungen genannt und erläutert werden.  
4.7.1 Ermitteltes Kategoriesystem und seine Ausprägungen 
Aus der zusammenfassenden Inhaltsanalyse heraus konnten durch induktives Vorgehen vier 
Kategorien abgeleitet werden, die sich wiederrum durch Ausprägungen näher beschreiben 




Komplexität der Erkrankungen 
Katalog 
Zusätzliche Eingaben 





Verortung in ORBIS 




Funktion von Formularbausteinen 
Ziele 
K‘4 Änderungswünsche 
Vereinfachung der Eingabe 
Information/Kommunikation 




4.7.2 Inhalte der Kategorien 
Nachfolgend werden die Kategorien näher beschrieben und die darunterfallenden Aspekte 
benannt. 
 
Kategorie 1: Kodierung 
Aus allen Interviews geht hervor, dass die Kodierung der seltenen Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Dresden durch das Formular nicht als lückenlos oder korrekt betrachtet 
werden kann. Die Interviewten geben an, selbst falsche Kodierungen vorzunehmen oder dies 
zumindest bei Kollegen festgestellt zu haben. Dabei nennen sie Gründe, weshalb ihres 
Erachtens eine valide Erhebung mittels Formular nicht umsetzbar ist. Die Ausprägungen 
stellen die Gründe dar. 
 
Der Zeit- und Mehraufwand, welchen die exakte Kodierung einer seltenen Erkrankung im 
Formular bedeutet, wird immer wieder als Ursache für falsche oder sogar fehlende 
Kodierungen genannt. Der Arbeitsalltag der Befragten lässt zusätzliche Aufgaben kaum zu, 
auch da kein Ausgleich für den erbrachten Mehraufwand spürbar ist. Dieser erhöhte 
Aufwand ist insbesondere bei den ärztlichen Mitarbeitern ein Hindernis, welches auch infolge 
der Komplexität der Erkrankungen entsteht. Krankheiten, die verhältnismäßig häufig 
auftreten und somit öfter kodiert werden, gehen in die Routine ein und werden schneller 
gefunden als sehr seltene oder komplexe Erkrankungen, auf welche durch vielfältige 
Symptomkombinationen mehrere Katalogeinträge zutreffen. Die Auswahl der richtigen 
Kodierung wird somit erschwert. Auch stellt der hinterlegte Katalog als solches ein Hemmnis 
für die richtige Kodierung dar. Zum einen sind die Ergebnislisten sehr lang, da häufig viele 
Ergebnisse aus einer Suche resultieren. Weiterhin folgt die Sortierung der Ergebnisliste 
keiner für den Anwender erkennbaren Logik, was die Auswahl der zutreffenden Erkrankung 
erschwert. Nutzer schildern, dass Einträge fehlen oder unzureichend differenziert sind, was 
zu Unklarheiten und Frustration führt. Einige Nutzer geben an, in diesen Fällen keine seltene 
Erkrankung zu kodieren, was dem Ziel des Formulars widerspricht. Die Orpha-Codes seien 
darüber hinaus in ihrem Aufbau nicht logisch. Die Kodierung wird weiterhin verfälscht durch 
die Notwendigkeit zusätzlicher Eingaben wie der Diagnosestatus. Anwender sagen aus, 
Ausschlussdiagnosen grundsätzlich nicht zu kodieren und Revisionen bestehender Status 
werden durch wenige Nutzer vorgenommen. Es wird weiter angezeigt, dass die Suche nach 
externen Informationen mitunter notwendig wird. Ist die Suche nicht erfolgreich, suchen 
einige Anwender nach dem Grund und ziehen dafür externe Quellen hinzu, was den 
Prozessablauf verlängert. Abschließend ist auch die fehlende Kontrolle zu nennen, die es 




wird von der Gruppe der MDA angeführt und damit begründet, dass das Formular 
zeitaufwendig sei und eine Überprüfung durch andere Kollegen zusätzlichen Mehraufwand 
bedeute. 
 
Kategorie 2: Formularaufbau 
Neben den Gründen für fehlerhafte Kodierungen wird auch das Formular als solches, in 
seinem Aufbau und seiner Funktionsweise, als Grund einer erschwerten Kodierung seltener 
Erkrankungen am Universitätsklinikum Dresden benannt. An dieser Stelle sollen 
Programmierungsaspekte des Formulars benannt werden. 
 
Die Nutzer stellen die intuitive Handhabung der Oberfläche in Frage. Es erklärt sich ihnen 
beispielsweise nicht von selbst, wie und wann Einträge aus der Ergebnisliste ausgewählt und 
übernommen werden können. Auch der DRG-Workplace-Absprung über das kleine 
Lupensymbol erklärt sich nicht allen Nutzern von selbst. Weiterhin werden Schaltflächen 
und Suchfelder als mangelhaft angesehen. Anwender empfinden die Schaltflächen als zu 
klein, die Zeichenanzahl in den Suchfeldern als zu begrenzt und geben an, zu wenige 
Tastenkombinationen nutzen zu können. Die Eingabereihenfolge sowie die Schreibweise der 
Suchwörter im Suchfeld sind relevant für den Erfolg der Suche. Im ICD-10-Code Suchfeld 
können zudem nur Codes mit fünf Zeichen gesucht werden. Codes mit mehr Zeichen werden 
nicht gefunden. Auch fehlen Eingabehinweise zu den Suchfeldern. Hinzu kommen 
technische Fehler. Bei einem Nutzer zeigten sich Einschränkungen und Verschiebungen in 
der Formularoberfläche, sodass das Formular teilweise nicht bedient werden konnte. Andere 
konnten das Ändern von Diagnosen nicht ausführen, obwohl dies technisch vorgesehen war. 
Der Absprung zur Orphanet-Website über den integrierten Browser in ORBIS war nach 
kurzer Zeit nicht mehr möglich. Schließlich ist die Verortung oder Ablage der ausgefüllten 
Formulare in der Krankengeschichte in ORBIS für die Anwender kein Zugewinn. Die 
Krankengeschichte ist bei den meisten Patienten sehr umfangreich und die Filterfunktion der 
Dokumente in ORBIS zu grob, als dass schnell und einfach ein bestehendes Formular und 
die damit zusammenhängenden Informationen zu einer seltenen Erkrankung nutzbar wären. 
 
Kategorie 3: Kommunikation 
Entscheidend für das Anlaufen und den Erfolg eines Projektes ist immer die Kommunikation 
zu der Neuerung und damit die Akzeptanz als auch der Wissenstand der Nutzer. Die 





Die erarbeiteten Hilfestellungen in Form von Tastenkombinationen, Schulungsvideos und 
Platzhalter waren den meisten Anwendern nicht bekannt und stellen demnach auch keine 
Erleichterung der Arbeit dar. Auch das Update des Katalogs und damit verbundene neue 
oder veränderte Katalogeinträge wurden von beinahe allen Anwendern nicht 
wahrgenommen. Diese gaben an, Informationen kaum über das Intranet einzuholen, in 
welchem das Update kommuniziert wurde. In einigen Fällen war auch der geeignete 
Ansprechpartner bei Problemen zum Formular nicht bekannt. Der zugeordnete geschulte 
Key-User wurde nur von einem Anwender genannt. Die Funktion von Formularbausteinen 
wie dem Suchfeld erschloss sich nicht in jedem Fall. Funktion und Aufbau des hinterlegten 
Katalogs und die damit verbundenen Eigenschaften der Suche waren weitestgehend 
unbekannt. Auch die Nutzung der Suchfelder verstanden nicht alle Anwender, ebenso wie 
die Diagnosestatus und deren Änderungsmöglichkeit. Einige Anwender gaben an, das Ziel 
bzw. die Konsequenz aus der Kodierung nicht zu kennen und Formulare daher weniger 
gründlich anzulegen. Es muss davon ausgegangen werden, dass das Ziel des Formulars, 
dessen Aufbau und Funktionsweise und mögliche unterstützende Hilfestellungen nicht 
ausreichend oder auf ungeeigneten Kanälen kommuniziert wurden. 
 
Kategorie 4: Änderungswünsche 
An dieser Stelle sollen die in den Interviews konkret benannten Änderungswünsche 
formuliert werden. 
 
Zum einen beziehen sich diese auf eine vereinfachte Eingabe. Dazu zählt die automatische 
Übernahme häufiger seltener Erkrankungen in das Formular, das Beheben eines 
fälschlichen Hinweises im DRG-Workplace, die Bestimmung des Adressaten und ein 
Kommentarfeld zur Endvidierung. Weiterhin eine verbesserte Sortierlogik der Ergebnisliste, 
Suchauslösung durch Taste Enter, größere Schaltflächen sowie eine Schaltfläche, welche 
aus der Verlaufsdokumentation zur vorherigen Suche führt. Die Erweiterung des Katalogs 
um noch fehlende Einträge wird zudem genannt. Weiterhin wünschen sich die Anwender 
mehr Informationen und Kommunikation. Dies spiegelt sich wider in den konkreten 
Wünschen, Dienstberatungen und Rundmails zur Informationsverbreitung zum Formular zu 
nutzen und Schulungen sowie Konferenzen regelmäßig zu wiederholen, DRG-Beauftragte 
gezielt zu informieren und den Austausch zwischen MDA zu unterstützen, den Absprung zur 
Orphanet-Website in ORBIS zu ermöglichen, den Formulareintrag in der Krankengeschichte 
hervorzuheben und den Freitext direkt in der Verlaufsdokumentation anzuzeigen. Weiterhin 
wünschen sich die MDA mehr ärztliche Unterstützung, da ihnen bei komplexen Krankheiten 




4.8 Interpretation und Ausschluss von Ergebnissen 
Grundsätzlich ist festzuhalten, dass alle Interviewpartner das Formular nutzten und 
Kodierungen vornahmen. Die Qualität dieser Eintragungen kann nur anhand statistischer 
Auswertungen eingeschätzt werden. Einige Interviewte gaben selbstständig an, dass 
bestimmte Faktoren die Kodierung erschwerten und dies zu fehlerhaften Eintragungen 
ihrerseits führte. Um aus diesen Schwächen des Formulars klare Handlungsoptionen 
ableiten zu können, müssen zuerst immanente Faktoren ausgeschlossen werden, auf die 
kein Einfluss ausgeübt werden kann.  
In besonderem Maße trifft dies auf die hinterlegte Orphanet-Datenbank zu, welche alle 
Einträge definiert. Diese Einträge zählen zu einem großen Teil zu den Einschränkungen, 
welche die Suche, Definition und Auswahl einer zu kodierenden Erkrankungen erschweren. 
Insbesondere fehlende oder mangelhaft abgegrenzte Einträge werden von den Nutzern als 
Hindernis genannt. Eine Anpassung des Katalogs an die Wünsche der Nutzer wird daher 
von den Befragten favorisiert. In Kapitel 4.2 wurde bereits erklärt, weshalb sich eine 
manuelle Anpassung des Katalogs jedoch verbietet. Da von diesem Vorgehen nicht 
abzuweichen ist, muss der Katalog als gegeben angenommen werden.  
Ebenfalls von den Nutzern in verschiedenen Punkten angesprochen werden die Themen 
Kommunikation und Kontrolle. Durch Austausch innerhalb und zwischen den Berufsgruppen 
konnten laut den Befragten Fragen zum Formular geklärt und Wissenszuwachs generiert 
werden. Möglichkeiten zur engeren Zusammenarbeit und Kontrolle werden daher seitens der 
Interviewten gefordert. Dem kann nur bedingt nachgekommen werden, da die Prozesse im 
Ausfüllen und Vidieren der Formulare den einzelnen Kliniken obliegen, die teilweise sehr 
unterschiedliche Voraussetzungen bieten. Während die Dokumentation des Formulars in der 
Kinderklinik beispielsweise hauptsächlich durch die MDA vorgenommen wird, gibt es in der 
AUG diese Stellen nicht, sodass der Prozess durch die Ärzte durchgeführt wird. In diese 
Prozesse kann und soll nicht eingegriffen werden; diese Ausprägungen werden als 
workflowimmanent beschrieben. Es soll jedoch angestrebt werden, im Formular 
Schnittpunkte zu ermöglichen und insbesondere die Kontrolle durch diensthöhere Kollegen 
zu befördern. Die reine Umsetzung der Prozesse ist jedoch klinikintern zu klären, sodass die 
hier genannten Anpassungspotenziale sich hinsichtlich Austausch und Kontrolle lediglich auf 
den Formularaufbau beziehen. 
Weiterhin begrenzt auch die technische Komponente die genannten Wünsche. Diese sind in 
einigen Fällen sehr speziell und umfassen mehrere Module von ORBIS (beispielsweise die 




seitens ORBIS verhindern hier einige Anpassungen 15 ; die Schwächen müssen infolge 
dessen als KIS-immanent/systemimmanent betrachten werden. Änderungen sind hier durch 
Anfragen bei AGFA Health Care GmbH, der Anbieter-Firma von ORBIS, zu erreichen. Dies 
ist jedoch zeitaufwendig und selten erfolgversprechend; während der Erarbeitung dieser 
Arbeit erfolgten keine zielführenden Reaktionen der Firma. Für die Interpretation der 
Ergebnisse und um systemimmanente Ausprägungen festzustellen, wurde mit dem 
Geschäftsbereich IT gesprochen. 
Zudem wurden Ausprägungen herausgestellt, deren Schwächen in sich selbst liegen und die 
damit ebenfalls nicht nach Wünschen der Anwender modifiziert werden können. Dazu 
gehören zum einen die Komplexität der Erkrankungen als auch der Zeit- und Mehraufwand. 
Krankheiten, welche sich sehr differenziert darstellen oder eine komplexe Bezeichnung 
haben, benötigen selbstverständlich mehr Zeit bei der Eingabe und weisen ggf. mehrere 
Ergebniskonstellationen auf, aus denen mit erhöhtem Aufwand der richtige Eintrag gewählt 
werden muss. Dass eine zusätzliche Erhebung zu einem bisher noch unbekannten 
statistischen Gebiet im Arbeitsalltag einen Zeit- und Mehraufwand bedeutet, ist 
unumgänglich.  
Abschließend sind Ausprägungen zu nennen, die wahrgenommen wurden, wenngleich sie in 
dieser Form nicht existieren. Beispielsweise äußerte ein Befragter den Wunsch, sich auf 
Tastenkombinationen basierend durch das Formular arbeiten zu können. Diese Möglichkeit 
besteht bereits, wird jedoch nicht wahrgenommen und auch nicht in umfänglicher Form 
kommuniziert. Diese Ausprägungen sind inhaltlich zu vernachlässigen und vielmehr der 
Kategorie Kommunikation zuzuordnen, auf deren Unzulänglichkeit sie Hinweis sind. 
Ebenfalls als immanent angesehen werden Ausprägungen, welche vom Nutzer zwar als 
störend erkannt wurden, im Workflow aber vorgesehen sind und ein bestimmtes Ziel 
verfolgen. Beispielhaft sei genannt, dass Formulare nicht zwischengespeichert, sondern 
lediglich vidiert werden können, was sie gleichzeitig abschließt. Befragte aus der 
Berufsgruppe der MDA bemängelten diesen Umstand, da keine Formulare angelegt und zur 
Prüfung den ärztlichen Kollegen vorgelegt werden könnten. Dieser Prozess des 
Zwischenspeicherns wurde bei der Gestaltung des Formulars aus mehreren Gründen explizit 
ausgeklammert. Durch das Zwischenspeichern eines Formulars ohne dessen Endvidierung, 
würde der Formularanlage zwar nachgekommen, die Abrechnung des Falls wäre jedoch 
                                               
15 Die Neuauflage der Orphanet Website wurde teilweise mit Javascript entwickelt. Da der ORBIS interne Browser 





nach wie vor nicht möglich. Da ein Hinweis auf die fehlende Endvidierung des Formulars 
nicht umsetzbar ist, könnte dies zu einem finanziellen Risiko für die Klinik werden. Außerdem 
fußt ein neues Formular zu einem Fall jeweils auf dem vorhergehenden vidierten Formular. 
Zwischengespeicherte Formulare würden damit ohne Bezug zu vorangegangenen 
Erkenntnissen angelegt werden können, wodurch medizinischer Erkenntnisverlust geknüpft 
wäre. 
Die Tabelle kann somit auf die nachfolgenden Punkte reduziert werden. Ausprägungen, 
welche als immanent bezeichnet sind, können nicht angepasst werden. Jene, welche als 
„teils immanent“ vermerkt sind, können nicht modifiziert werden; es gibt jedoch andere 
anpassbare Größen, welche den Umgang mit diesen erleichtern. Zu den verbleibenden 
Ausprägungen sollen Anpassungsmöglichkeiten gefunden werden. In Tabelle 13 wird 















Komplexität der Erkrankungen  teils immanent 
Katalog katalogimmanent 
zusätzliche Eingaben   


















Absprung DRG-Workplace teils systemimmanent 
Suchergebnisübernahme   
Verortung in ORBIS   
Schaltflächen und Suchfelder 
Größe der Schaltflächen  systemimmanent 
Zeichenanzahl der Suchfelder  
Anzahl Tastenkombinationen   
Eingabestandards   
technische Fehler  
Ansichtseinschränkungen und Verschiebungen systemimmanent 
Änderung der Diagnose   













unbekannte Tastenkombinationen  
unbekannte Schulungsvideos, Platzhalter, 
Ansprechpartner  
 
unbekanntes Update  
Funktion von Formularbausteinen 
Absprung DRG-Workplace  
Ändern der Diagnose   





































automatische Übernahme seltener Erkrankungen systemimmanent 
Beheben des fälschlichen Hinweises im DRG-
Workplace 
systemimmanent 
Zwischenspeichern, Bestimmung des Endvidierers, 
Kommentarfeld zur Endvidierung  
systemimmanent, 
workflowimmanent 
Sortierlogik der Ergebnisliste  
Suchauslösung durch Enter-Taste  technikimmanent 
Schaltfläche, welche übernommenen Eintrag löscht   
vorbefüllte Suchfelder systemimmanent 
Größe der Schaltflächen  systemimmanent 
Erweiterung des Katalogs katalogimmanent 
Information/Kommunikation 
Dienstberatungen und Rundmails zur 
Informationsverbreitung  
 
Unterstützung des Austauschs  
ärztliche Unterstützung workflowimmanent 
Anzeige Freitext in Verlaufsdokumentation   
Hervorheben des Formulareintrags in der 
Krankengeschichte  
 
Absprung zu Orphanet-Website über internen Browser systemimmanent 
Update-Information der DRG-Beauftragten  
Regelmäßigkeit von Schulungen zum Formular  
Tabelle 13: Entwickeltes Kategoriesystem mit immanenten Ausprägungen, eigene Darstellung. 
Kodierung 
Die Befragung ergab, dass die Kodierung im Formular und damit die gesamte Erhebung 
nicht als vollständig oder fehlerfrei angesehen werden kann. Als Gründe wurden größtenteils 
immanente Ausprägungen genannt, die demnach nicht oder nur in Teilen angepasst werden 
können. Das wichtigste Fazit dieser Kategorie ist der Wunsch nach höherer 
Anwenderfreundlichkeit und der damit verbundene minimale Zeitaufwand sowie Information. 
Zusätzliche Eingaben wie eine Ausschlussdiagnose oder deren Revision werden nicht 
eingetragen, sodass Änderungen im Status nicht erfasst und damit Falschangaben möglich 
werden. Komplexe Erkrankungen, welche eine intensivere Suche benötigen, werden 




das System selbst oder andere Kollegen, basieren die Angaben der Nutzer auf dem eigenen 
Wissenstand und dem eigenen Engagement für die Kodierung. Hinzu kommt eine 
aufwendige Suche in externen Quellen, da im Formular zu wenige weiterführende 
Informationen angeboten werden. Schlussendlich wird zwar die Datenbank monatlich von 
der Initiative Orphanet überarbeitet, es gibt aber immer noch Einträge, welche gelistet sein 
müssten, es aber noch nicht oder in anderer Form als gesucht, sind.  
Formularaufbau 
Die Umsetzung der Kodierung mittels Formular stellte die beste Möglichkeit dar, ist jedoch 
technisch immer durch die Parametrierung in ORBIS limitiert. Der Formularaufbau soll dem 
Nutzer die Inhalte schnell und anwenderfreundlich präsentieren und ihn zielführend bei der 
Kodierung unterstützen. Diese anwenderorientierte Handhabung scheint ausbaufähig; 
insbesondere Schaltflächen und Suchfelder können durch kleine Verbesserungen sichtbar 
anwenderfreundlicher werden. Es soll erreicht werden, dass die Funktionen des Formulars 
zukünftig leichter zu erfassen sind, Anwenderschritte deutlicher und Informationen greifbarer 
werden.  
Kommunikation 
Es wird deutlich, dass die bisherige Kommunikationsvermittlung unzureichend oder über 
falsche Kanäle stattfand. Hilfestellungen waren weitestgehend unbekannt, wenngleich sie 
über Intranet und Schulungen verbreitet wurden. Daher soll auf anderen Wegen an die 
Nutzer herangetreten werden, des Weiteren eine häufigere und direktere Kommunikation 
stattfinden. Dabei scheint eine regelmäßige Wiederholung zielführend. Neben den 
Hilfestellungen sollen aber auch Funktionen von Formularinhalten transportiert werden. Nicht 
zuletzt sollen auch die Ziele des Formulars deutlicher gemacht werden. Werden die 
Möglichkeiten und Ergebnisse der Erhebung sichtbarer, erklärt sich auch der erhöhte 
Aufwand, was bei den Nutzern zu einer verbesserten Compliance führen kann.  
Änderungswünsche 
Die abschließende Kategorie der Änderungswünsche beinhaltet Ausprägungen, welche klare 
Änderungen formulieren. Diese können den Anpassungspotenzialen im Kapitel 5.2 




4.9 Übersetzung der Ergebnisse in Maßnahmen 
Aus den herausgestellten Ausprägungen, welche Anpassungspotenzial besitzen, erstellte 
der Autor dieser Arbeit einen Maßnahmenkatalog, der abgeleitet aus den Schwächen des 
Formulars und den genannten Änderungswünschen der Befragten Anpassungen benennt. 
Diese sollen im Folgenden aufgezeigt werden, zudem wird die Implementierung der 
Maßnahmen beschrieben. 
4.9.1 Erarbeitung von Anpassungsmöglichkeiten 
Gemeinsam mit dem Geschäftsbereich wurden die vom Autoren erarbeiteten 
Anpassungsoptionen besprochen. In den meisten Fällen waren die fokussierten Lösungen 
technisch praktikabel. Die entstandenen 14 Maßnahmen werden in der nachfolgenden 
Tabelle 14 dargelegt. Dabei wird deutlich, dass die Hälfte der Anpassungen mehreren 
Kategorien zugutekommt und somit auf den gesamten Prozess Einfluss nimmt. Die andere 
Hälfte der Anpassungen fokussiert sich auf eine Kategorie und dient somit ausschließlich 

















• alphabetische Sortierung der Ergebnisliste 
Diagnosestatus  • Vidierung bei Diagnosestatusänderung ermöglichen 
Zeit- und Mehraufwand 
• Informationsfeld 
• Zurücksetzen auf vorherigen Formularstand 
Informationen  • kopierbarer Link in Ergebnis- und Verlaufsliste 
Eingabestandard 
• Eingabehinweis hinter Feldbezeichnung 
• ICD-10-Suche technisch auf fünfstellige Einträge 
begrenzen (Nutzer sieht dennoch gesamte Eingabe) 












Intuitive Handhabung • Tooltips 
Verortung in ORBIS  
• SE-Filter in Ärztl. Dokumente 




• Eingabehinweis hinter Feldbezeichnung 
• ICD-10-Suche technisch auf fünfstellige Einträge 
begrenzen 
• Tooltips 
• Informationsfeld  
• Etablierung eines Umbruchs in Suchfeldern 
Technische Fehler 
• kopierbarer Link in Such- und Ergebnisliste  























• gesondertes Hinweisfeld im Startfeld 
• Auswertungsübersicht 
Tabelle 14: Ermittelte Anpassungspotenziale aus Kategoriesystem, eigene Darstellung. 
Die alphabetische Sortierung der Einträge kommt der Forderung nach mehr Logik in der 
Ergebnisliste nach. Komplexe Erkrankungen sollen schneller auffindbar sein, da die 
eigentliche Problematik – die Komplexität von Erkrankungen – nicht optimiert werden kann. 
Insbesondere lange Ergebnislisten erhalten damit eine Unterstützung. Der technische 




werden, sodass die Vidierung einer Änderung im Status wie gefordert funktioniert. Der 
Zeit- und Mehraufwand ist unumgänglich. Wenn das Ziel den Nutzern deutlicher wird, könnte 
jedoch auch die Compliance, den Mehraufwand einer korrekten Kodierung auf sich zu 
nehmen, steigen. Daher soll ein zusätzliches Informationsfeld in der Startmaske des 
Formulars auf Neuerungen und Ziele des Formulars hinweisen. Dadurch können auch 
Informationen zu Anpassungen im Formularaufbau sowie Hinweise auf Hilfestellungen, wie 
neue Updates oder Schulungsvideos, transportiert und dem Nutzer direkter kommuniziert 
werden. Der Mehraufwand soll zusätzlich dadurch reduziert werden, dass eine Schaltfläche 
„Zurücksetzen“ ergänzt wird. Diese ermöglicht im Prozess zwischen Übernahme eines 
Eintrags in die Verlaufsdokumentation und Vidierung das Zurücksetzen des Formulars auf 
den zuletzt hinterlegten Stand, ohne das Formular wie bisher komplett verwerfen zu müssen 
(siehe Abbildung 8). Der Absprung zur Orphanet-Website über den ORBIS-internen 
Browser konnte nicht wieder ermöglicht werden, die technische Einschränkung besteht 
weiterhin. Allerdings wird der Link zur erkrankungsspezifischen Orphanet-Website in der 
Ergebnisliste als auch Verlaufsdokumentation zum Kopieren bereitgestellt, sodass eine 
Nutzung über den externen Browser erleichtert wird.  
 
Abbildung 8: Ansicht des Formulars mit geöffneter Verlaufsdokumentation, eigene Darstellung aus ORBIS KIS. 
Um den Eingabestandard bekannter und die Schaltfläche des ICD-10-Suchfeldes 
verständlicher zu gestalten, wurde ein Eingabehinweis (die Zeichenfolge „X##.#“ über dem 
Eingabefeld) hinter der Bezeichnung angefügt (siehe Abbildung 9). Dieser Schritt wird zudem 
technisch unterstützt, indem die Sucheingabe im Hintergrund automatisch auf fünf 
Zeichen begrenzt wird, ohne dass dies dem Nutzer angezeigt wird. Selbst wenn der 
Anwender dem Eingabehinweis nicht Folge leistet, wird zwar die gesamte Eingabe 




der Suchworte beeinflusste ebenfalls das Suchergebnis. Die richtige Schreibweise ist im 
Katalog hinterlegt, die Suchwortreihenfolge kann jedoch modifiziert werden. Sucheingaben 
bis zu drei Worten werden nun in allen Varianten der Reihenfolge gesucht. Es werden alle 
Ergebnisse angezeigt, welche diese beinhalten. Werden mehr als drei Suchworte 
eingegeben, wird genau diese Eingabereihenfolge gesucht, da andernfalls die Performance 
der Suche enorm gedrosselt würde. 
 
Abbildung 9: Suchansicht und Filterergebnisse im neuen Formular, eigene Darstellung aus ORBIS KIS. 
Um die gesamte Handhabung des Formulars intuitiver zu gestalten, wird vermehrt mit 
Tooltips gearbeitet. Diese bieten Hilfestellungen zu Formularelementen, indem sie 
anzeigen, welche Funktion die Schaltfläche auslöst und wie diese auch mit einer 
Tastenkombination ausgeführt werden kann. Um die Verortung des Formulars in ORBIS zu 
verbessern, wird ein zusätzlicher Filter im Dokumentenfilter der Krankengeschichte 
angelegt. Diese Dokumentenfilter sollen der Strukturierung der meist sehr umfänglichen 
Krankengeschichte eines Patienten dienen. Bisher gingen die Formulare zur Kodierung 
seltener Erkrankungen in der Menge anderer hinterlegter Unterlagen unter. Der 
Dokumentenfilter „Seltene Erkrankungen“ filtert nun explizit alle zum Patienten angelegten 




Auch die in der Krankengeschichte angezeigten Informationen werden erweitert (siehe 
Abbildung 10). Bisher wurde nur hinterlegt, ob eine neue seltene Erkrankung im Formular 
angelegt wurde oder ob keine seltene Erkrankung vorliegt. Nach der Anpassung des 
Formulars werden, neben der Information, ob eine seltene Erkrankung vorliegt oder nicht, 
auch deren Namen und Diagnosestatus mit anzuzeigen. 
Abbildung 10: Informationen nach Dokumentenfilter „Seltene Erkrankungen“, eigene Darstellung aus ORBIS 
KIS. 
Um die Suchanfragen noch weiter zu erleichtern, wird ein automatischer Zeilenumbruch 
angeboten. Bemängelten die Befragten bisher, dass besonders lange Sucheingaben durch 
die Länge der Schaltfläche optisch begrenzt würden, wird durch den Umbruch die 


















Eine weitere Neuerung besteht im Informationsfeld (siehe Abbildung 11). Dieses wurde in 
die Kopfzeile des Formulars eingebettet. Es öffnet sich in einem neuen Fenster und enthält 
Informationen zum Formular, die bei Bedarf angepasst werden können. Links zu 
Schulungsvideos, die Tastenkombinationen, Ansprechpartner oder Funktionen von 
Formularelementen können zusammengefasst und für den Anwender schnell verfügbar  
gemacht werden. 
 
Da einige der genannten Neuerungen der Kommunikation bereits zu Gute kommen, ist 
abschließend das gesonderte Hinweisfeld im Startfeld des Formulars zu nennen (siehe 
Abbildung 12). Dieses Hinweisfeld wird als Textbaustein unter den Eingangstext eingefügt 
und kann durch die Mitarbeiter des USE unabhängig von der IT angepasst werden. Durch 
Formatierungen kann der Hinweis deutlich hervorgehoben werden und auf Neuerungen, wie 
z.B. aktuelle Updates, im Formular hinweisen, ohne dass diese Nachricht mit einer 
zusätzlichen Aktion vom Nutzer geschlossen werden müsste. 





Abbildung 12: Hinweis zu aktuellen Informationen im Startfeld des Formulars, eigene Darstellung aus ORBIS 
KIS. 
Die damit gesteigerte Kommunikation zum Formular wird unterstützt durch Rundmails an 
alle Nutzer. Dieser Kommunikationsweg soll letztlich nicht nur Neuerungen zum Formular 
transportieren, sondern auch die Ziele der Erhebung deutlicher machen. Dies sollen 
halbjährliche Auswertungen der Erhebung leisten, die im Hinweisfeld eingebracht werden 
können. Vergleiche zwischen den Kliniken sind dann für jeden möglich; klinikintern kann über 




4.9.2 Implementierung der Maßnahmen 
Die Maßnahmen wurden direkt im Anschluss an die Gespräche mit dem GB IT zum 
23.03.2018 implementiert. Eine entsprechende Information über die Neuerungen wurde in 
das klinikinterne Intranet gestellt, ebenso erhielten die Nutzer klinikweit eine Rundmail über 
die Neuerungen im Formular. Die Befragten dieser Arbeit wurden gesondert angesprochen. 
Diese konnten somit einige ihrer Aussagen direkt in den Anpassungen wiederfinden und 





4.10 Exkurs zur Erhebung nach einem Jahr 
Abschließend soll ein kurzer Einblick in die innerhalb des ersten Jahres erhobenen Daten 
gegeben werden. Dafür wurde der Report, eine spezielle Abfrage, nach vorab festgelegten 
Kriterien genutzt. Dieser beinhaltet neben der eindeutigen Patientenidentifikationsnummer 
auch Namen, Geburtsdatum, Fallnummer sowie Aufnahme- und Entlassungsdatum. Wurde 
eine seltene Erkrankung kodiert, werden auch Orphanummer und Bezeichnung, 
Diagnosestatus, ICD-10, Gene und Proteine sowie Informationen zum kodierenden 
Mitarbeiter, dessen Fachabteilung und Anlagedatum des Formulars aufgelistet. Dabei 
wurden alle Einträge zu Patienten betrachtet, welche ab dem 01.01.2017 aufgenommen und 
bis 31.12.2017 entlassen wurden. Die ersten Formulare können daher frühestens vom 
Zeitpunkt der Implementierung des Formulars zum 10.01.2017 stammen. Es werden nur 
abgeschlossene Fälle betrachtet, für die ein Formular vorliegt. Patienten, welche zum 
31.01.2018 zwar bereits in Behandlung am Klinikum waren, aber noch kein Formular 
besaßen, werden nicht einbezogen. Des Weiteren ist zu beachten, dass der Report nur die 
stationären (stationäre, vor-, tages- und nachstationäre) Fälle betrachtet, sodass keine 
Aussagen zu ambulanten Fällen getroffen werden können. Da eine verpflichtende Kodierung 
nur im stationären Sektor umsetzbar war, erheben die ambulanten Daten grundsätzlich 
keinen Anspruch auf Vollständigkeit.  
Insgesamt wurden 74.736 Datensätze erhoben, welche die oben genannten Kriterien 
erfüllten. Es fiel auf, dass doppelte Datensätze vorhanden waren. Für Patienten mit einer 
seltenen Erkrankung, für welche während eines stationären Aufenthalts mehrere Formulare 
angelegt wurden, wurde bei Auswahl „Keine weitere seltene Erkrankung“ der bereits 
vorhandene Eintrag zur Seltenen Erkrankung weiter übernommen, sodass doppelte 
Datensätze entstanden16. Diese Duplikate wurden herausgefiltert und auf je einen Datensatz 
reduziert. Weiterhin musste eine Bereinigung von Datensätzen zu Patienten vorgenommen 
werden, bei denen eine Fachabteilung keine seltene Erkrankung kodierte, eine andere 
Abteilung jedoch eine oder mehrere seltene Erkrankungen eintrug. Hier wurden die Einträge 
zu „Keine seltene Erkrankung“ gelöscht. Weiterhin wurden Ausschlussdiagnosen wie 
Einträge zu „Keine seltene Erkrankung“ gewertet. Somit verblieben noch 73.931 Datensätze, 
welche die Grundlage der statistischen Auswertung bildeten. Alle Datensätze verteilten sich 
                                               
16 Ein Patient generiert mit jedem Besuch am Klinikum einen neuen Fall, sodass einem Patienten pro Jahr 
mehrere Fälle zugeordnet werden können. Pro Fall können mehrere Erkrankungen hinterlegt sein. Durch die 





auf 71.675 Fälle sowie 49.234 Patienten. Pro Patient konnten mehrere Fälle als auch seltene 
Erkrankungen hinterlegt sein. 
 
Abbildung 13: Vergleich absoluter Häufigkeiten von Formularen mit und ohne kodierter seltener Erkrankung, 
eigene Darstellung. 
Unter allen Datensätzen befanden sich 14.434 Einträge zu gesicherten seltenen Diagnosen 
oder Verdachtsdiagnosen. Dem gegenüber stehen 59.421 Einträge, bei denen keine seltene 
Erkrankung kodiert wurde. Heruntergebrochen auf die Fälle bedeutet dies, dass 12.284 Fälle 
die Kodierung für eine Seltene Erkrankung trugen. Das entspricht 17,14 % aller Fälle. Von 
den 49.234 Patienten wurde bei 6.509 Patienten mindestens eine seltene Diagnose kodiert, 
was 13,22 % aller Patienten entspricht. In Abbildung 13 sind diese Verhältnisse verdeutlicht. 
Die Patienten mit seltener Erkrankung können wiederrum untergliedert werden – in jene mit 
genau einer seltenen Erkrankung, was bei 5.799 Patienten zutraf, und Patienten mit mehr als 
einer seltenen Erkrankung, was 710 Patienten betraf. Abbildung 14 verdeutlicht diese 








Vergleich absoluter Häufigkeiten von Einträgen, 







Abbildung 14: Prozentuale Aufschlüsselung der im Zeitraum vom 10.01.2017 bis 31.12.2017 kodierten 
stationären Patienten am UKD nach Erkrankungsart, eigene Darstellung. 
Um die 7.434 Kodierungen zu gesicherten seltenen Erkrankungen oder Verdachtsdiagnosen 
noch näher zu definieren, kann gesagt werden, dass diese Einträge 1.359 verschiedene 
seltene Diagnosen wiederspiegeln. Die häufigsten zehn kodierten Erkrankungen auf 
Patienten heruntergebrochen, können der nachfolgenden Tabelle 15 entnommen werden. 
Orphanr. Name Häufigkeit Prävalenz 
101998 "Epilepsie, seltene" 220 Krankheitsgruppe 
146 "Schilddrüsenkarzinom, differenziertes" 195 
0,5-10/100.000  
je Region weltweit 
90053 "Hämatopoetische Stammzell-Transplantation" 184 1-9/1.000.000 
2495 "Meningeom" 171 1-9/100.000 
360 "Glioblastom" 164 1-9/100.000 
29073 "Myelom, multiples" 156 1-5/10.000 
519 "Leukämie, akute myeloische" 138 1-9/100.000 
137820 "Endometriose, seltene Form" 123 
Orphanet-Eintrag 
in Arbeit 
52688 "Myelodysplastische Syndrome" 93 1-9/100.000 Krankheitsgruppe 
586 "Zystische Fibrose" 90 1-9/100.000 
 
Tabelle 15: Die zehn am Universitätsklinikum Dresden am häufigsten kodierten seltenen Erkrankungen 





Unter den patientenbezogenen Einträgen zu seltenen Erkrankungen wurden 50 % der 
Erkrankungen nur einmal kodiert, etwa ein Drittel zwei- bis fünfmal. 6 % wurde sechs- bis 10-
mal kodiert, 9 % elf- bis 50-mal und 2 % häufiger als 50-mal. Die Verteilung der Häufigkeit 










Abbildung 15: Häufigkeit der patientenbezogenen Kodierung einer seltenen Erkrankung am UKD im Zeitraum 
vom 10.01.2017 bis 31.12.2017, eigene Darstellung.  
Abschließend können Aussagen zur Verteilung nach Kliniken getroffen werden, allerdings ist 
zu beachten, dass sich die Zahlen nicht auf die Gesamtfallzahl pro Klinik, sondern auf das 
Verhältnis zu allen kodierten seltenen Erkrankungen am Klinikum bezieht, da bei 
Formularen, welche keine seltene Erkrankung kodieren, kein kodierender Fachbereich 
erhoben wurde. Die Tabelle zeigt demnach, wie sich die 12.284 Fälle mit seltenen 
Erkrankungen auf die Kliniken aufteilen. Dies bedeutet, dass Patienten, welche mehrfach mit 
derselben Erkrankung in einer Klinik vorstellig wurden, in dieser Klinik auch mehre Fälle 
haben, welche gezählt wurden. In Tabelle 16 wird diese Verteilung dargestellt.  
Es kann zusammenfassend gesagt werden, dass 17 % aller stationären Fälle, welche vom 
10.01.2017 bis 10.01.2018 im Klinikum mittels des Formulars zur Kodierung seltener 
Erkrankungen erfasst wurden, eine seltene Erkrankung aufweisen17. Somit kann auch unter 
Berücksichtigung der Limitationen der Erfassung festgestellt werden, dass am 
Universitätsklinikum Dresden die in der Allgemeinbevölkerung zu erwartende Prävalenz von 
seltenen Erkrankungen von 6 % bis 8 % (Empfehlung des Rates vom 08. Juni 2009 für eine 
Maßnahme im Bereich seltener Krankheiten [ABl. C 151 vom 03.07.2009, S.7]) zu mehr als 
100 % überschritten wird. Dies unterstreicht die besondere Stellung der Universitätsklinika in 
                                               




der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen und sollte als Argumentationshilfe 





% an allen SE-
Fällen 
 
Zentrum Innere Medizin 
Medizinische K. und P.18 1 2.874 23 
Zentrum für Innere Medizin 54 0 
Medizinische K. und P. 3 356 3 
Summe 3.286 27 
 
Universitäts Kinder- und Frauenzentrum 
K. und P. für Frauenheilkunde und Geburtshilfe 753 6 
K. und P. für Kinder- und Jugendmedizin  1.768 15 
K. und P. für Kinderchirurgie  429 3 
Abteilung Neuropädiatrie  1.268 10 
Sozial Pädiatrisches Zentrum 1 0 
Summe 4.219 34 
 
Zentrum Seelische Gesundheit 
K. und P. für Psychiatrie und Psychotherapie 82 1 
K. und P. für Kinder- und Jugendpsychiatrie und -
psychotherapie  1 0 
K. und P.  für Psychotherapie und Psychosomatik  9 0 
Summe 92 1 
 
Chirurgisches Zentrum 
K. und P. für Neurochirurgie   1.303 11 
K. und P. für Viszeral-, Thorax- und Gefäßchirurgie   630 5 
Intensivabteilung Chirurgische Kliniken  7 0 
K. und P. für Anästhesiologie und Intensivtherapie   48 0 
 
 
  Summe  1.988 16 
 
 
  weitere Kliniken 
K. und P. für Augenheilkunde   44 0 
K. und P. für Neurologie   810 7 
K. und P. für Urologie   119 1 
K. und P. für Dermatologie   409 3 
K. und P. für Nuklearmedizin   348 3 
K. und P. für Hals-, Nasen- und Ohrenheilkunde   264 2 
K. und P. für Strahlentherapie und Radioonkologie   264 2 
K. und P. für Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie   194 2 
K. und P. für Orthopädie   94 1 
K. und P. für Unfall- und Wiederherstellungschirurgie   102 1 
                                               




    
weitere Zentren 
Universitäts GefäßCentrum   16 0 
Universitäts PalliativCentrum   28 0 
Medizinisches Versorgungszentrum  7 0 
    
UKD-weit  12.284 100 
Tabelle 16: Verteilung der Fälle mit seltener Erkrankung und deren prozentualer Anteil an allen dokumentierten 






Im folgenden Kapitel werden die Limitationen dieser Arbeit benannt, ehe die Erkenntnisse 
diskutiert und der weitere Forschungsbedarf benannt werden. Die Schlussbetrachtung 
schließt dieses Kapitel. 
5.1 Limitationen der Arbeit 
Durch die Interviews wurde festgestellt, dass eine lückenlose und damit valide Erhebung der 
behandelten seltenen Erkrankungen im stationären Bereich am UKD nicht erreicht werden 
konnte. Die Compliance der Nutzer ist ausschlaggebend für das korrekte Kodieren. 
Statistische Betrachtungen der Erhebung sind daher unter dem Attribut „teils unvollständig 
oder fehlerhaft kodiert“ zu betrachten. Den Ergebnissen dieser Arbeit liegen Interviews mit 
acht Personen zugrunde, die in Ihrem Alltag direkt mit dem Formular zur Kodierung seltener 
Erkrankungen arbeiten.  
Die Aussagekraft von qualitativen Studien wie dieser kann aufgrund der projektabhängigen 
Stichprobengröße nie als vollständig bezeichnet werden. Besonders die Technikaffinität der 
Befragten sowie die innerklinischen Prozesse haben großen Einfluss auf die Anwendung des 
Formulars und sind zu individuell, um eine umfassende Aussage zu allen Nutzern im 
Rahmen dieser Arbeit zu treffen. Dennoch kann aufgrund der umfassenden Beschreibung 
des Vorgehens und der Heterogenität durch den Stichprobenplan von einer hohen 
Übertragbarkeit der Ergebnisse auf andere Nutzer des Formulars ausgegangen werden. 
Des Weiteren ist zu beachten, dass die Gültigkeit dieser Arbeit auf das Universitätsklinikum 
Dresden begrenzt ist. Würden andere Kliniken, bei denen ORBIS als KIS dient, dieses 
Formular implementieren, würde es nicht anwendbar sein. ORBIS basiert auf einem 
modularen Aufbau, sodass die technischen Bedingungen an anderen Klinika abweichen. 
Neben den individuellen Voraussetzungen der Nutzer gibt es zudem regionale Unterschiede 
in den Versorgungsschwerpunkten, sodass die statistischen Auswertungen der Formulare 
über verschiedene Standorte hinweg nicht vergleichbar wären. Die getroffenen Aussagen 
beziehen sich ausschließlich auf die vom 10.01.2017 bis 23.03.2018 geltende, erste Version 
des Formulars. 
Darüber hinaus ist das Formular von der Orphanet-Datenbank abhängig. Das Hinterlegen 
anderer Kataloge ist aufgrund der Parametrierung des Prozessablaufs nicht ohne 
grundlegende Anpassungen möglich. Strukturänderungen in der Datenbank würden das 





5.2 Diskussion der Erkenntnisse aus der Arbeit 
Im Fokus dieser Arbeit stand die Erarbeitung einer KIS-basierten Anwendung und deren 
Umsetzung zur Erhebung seltener Erkrankungen am Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden. Dabei sollte zum einen die Forschungsfrage beantwortet werde, welche 
Anwendung eine flächendeckende Dokumentation der seltenen Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Dresden ermöglicht. Zum anderen aber auch welche 
Anpassungsoptionen sich aus den Erfahrungen der Nutzer der Anwendung nach einem Jahr 
der Nutzung ableiten lassen. 
Betrachtungen zur Abgrenzung seltener Erkrankungen und der Notwendigkeit einer 
klinikumsweiten Erhebung betonten die Relevanz dieser Arbeit. Die Anwendung wurde – auf 
theoretischen Überlegungen zu Aufwand, Datensicherheit und Informationsgehalt fußend – 
entsprechend parametriert. Im Vergleich zweier Datenbanken konnte die Datenbank von 
Orphanet als geeignet erkannt werden und bot damit die Basis zur technischen Umsetzung. 
Durch die Nutzer wurde mittels der Befragungen jedoch immer wieder Kritik an den 
Einträgen des Katalogs geäußert, da dieser, durch das Voranschreiten der medizinischen 
Forschung, nie als vollständig aktuell angesehen werden kann. Weiterhin wurde der Katalog 
nicht unter dem Gesichtspunkt entwickelt, als Kodierungsgrundlage zu dienen, weshalb 
Informationen selektiert und modifiziert werden mussten. Dennoch stellt die Datenbank von 
Orphanet die derzeit einzige frei zugängliche, internationale, qualitätsgesicherte und vor 
allem umfassende Datengrundlage dar, was die Entscheidung des Autoren für die 
Datenbank von Orphanet noch einmal konstatiert. 
Der Implementierung einer Anwendung wurde im Rahmen eines Formulars im KIS ORBIS 
nachgekommen. Damit konnten die Voraussetzungen für eine klinikumsweite Erhebung 
geschaffen werden. Dass die Entscheidung gegen ein Ausweichen auf ein Drittprogramm 
entfiel, ist von besonders großem Wert, da die Benutzercompliance einen höheren 
Stellenwert einnahm, als vor der Implementierung angenommen. Durch die Einbettung in 
Orbis konnten die Nutzer sich auf gewohnter Umgebung bewegen und Anschaffungskosten 
entfielen. Allerdings unterwarf man sich somit auch den Anforderungen, welche Orbis an 
Kataloge stellt. Die Modulation der Daten mittels Makro stellt einen der Schwachpunkte 
dieser Arbeit dar. Strukturänderungen in der Datenbank würde das Makro nicht 
kompensieren können, Updates auf Grundlage modulierter Daten wären nicht mehr möglich. 
Eine manuelle Anpassung des Katalogs verbietet sich.  
Von einer vollständigen Erfassung kann dennoch nicht ausgegangen werden, da 




Fälle nicht ermöglichten. Bis zum Abschluss dieser Arbeit konnte gemeinsam mit dem 
Geschäftsbereich IT auch keine Lösung für die Erfassung ambulanter Fälle gefunden 
werden.  
Die Festlegung auf zwei einzubeziehende Berufsgruppen und vier Kliniken im qualitativen 
Stichprobenplan konnte die Heterogenität der Nutzerpopulation in der Stichprobe darstellen. 
Vorherige Recherchen zur internen Organisation der ausgewählten Kliniken hätten gezeigt, 
dass eine der Kliniken keine MDAs beschäftigt und an dieser Stelle ein Proband entfällt. 
Dieser Mangel konnte durch einen MDA anderer Klinik kompensiert werden. Eine Recherche 
hätte ein Ausweichen auf eine andere Klinik möglich gemacht. 
Die Modifikation der zusammenfassenden Inhaltsanalyse stellte sich für die Auswertung der 
Interviews als zielführend heraus. Induktives Vorgehen in der Kategorienbildung erleichterte 
die spätere Zusammenführung aller Aussagen der Stichprobe. Auf diesen Kategorien 
basierend wurden Anpassungsmöglichkeiten erarbeitet. Es fiel auf, dass einige der 
Kategorien immanente Faktoren beinhalteten, die daher nicht angepasst werden konnten. In 
diesen Fällen wurde versucht, unterstützende Alternativanpassungen zu initiieren. Diese 
wurden, nach Prüfung hinsichtlich technischer Möglichkeit, direkt im Anschluss umgesetzt.  
Ausgehend von der Struktur des Formulars wurde ein Leitfaden für qualitative Interviews 
erstellt. Das halbstrukturierte Vorgehen ließ den Befragten viel Raum und neben dem 
eigentlichen Befragungsgegenstand – den Schwächen des Formulars, die durch 
Anpassungen verbessert werden können – wurden in den Interviews selbstständig 
begleitende Punkte angesprochen. Beispielsweise gaben einige der Befragten an, bereits 
falsche Eintragungen gemacht zu haben, was die Qualität und Vollständigkeit der Erhebung 
in Frage stellt. Von einer lückenlosen und damit validen Erhebung der behandelten seltenen 
Erkrankungen im stationären Bereich am UKD kann daher nicht ausgegangen werden. Der 
Stellenwert der Nutzercompliance zum Erfolg der Erhebung war höher als erwartet, sodass 
zukünftige Arbeiten auf diesem Feld entsprechend ausgerichtet sein sollten und die Nutzer 
transparent, frühzeitig und umfassend einbezogen werden müssten. Aufgrund fehlender 
anderweitiger statistischer Erhebungen waren ein Vergleich und die Feststellung von 
Differenzen in der Kodierung nicht gegeben. 
Dieser Mangel als auch die bereits dargelegte Limitation der hier aufgeführten Arbeit führen 
zu vielfältigen Anknüpfungspunkten für differenzierte Forschungen. Vordergründig scheint 
zuerst eine lückenlose und ganzheitliche Erfassung aller seltenen Erkrankungen am 
Universitätsklinikum Dresden. Dafür bedarf es weiterführender Überlegungen zur 




technische Komponente in Orbis scheinen zielführend um eine vollständige Erfassung aller 
behandelten seltenen Fälle, ambulant als auch stationär, zu ermöglichen. Darüber hinaus 
bietet die Erhebung die Möglichkeit, Ergebnisse evidenzmedizinisch zu betrachten und die 
Validität der kodierten Erkrankungen ärztlicherseits zu hinterfragen. Die in dieser Arbeit 
dargestellten, am häufigsten kodierten Erkrankungen können dabei als erste Grundlage 
dienen. Auf diesen Forschungen basierend schließt sich die Erhebung des Mehraufwands 
für Behandler ausgesuchter seltener Erkrankung an. Bereits in den theoretischen 
Vorüberlegungen wurde klar, dass die Diagnostik und Versorgung von Patienten mit 
seltenen Erkrankungen einen gesteigerten Aufwand für Leistungserbringer bedeutet. Dieser 





Es bleibt festzuhalten, dass die Grundlage aller Gespräche mit Leistungsträgern hinsichtlich 
besserer Versorgung und entsprechender Finanzierung die valide Angabe von Fallzahlen ist. 
Die vorliegende Arbeit geht dabei einen ersten Schritt in diese Richtung. In einer ersten 
Erhebung für das Universitätsklinikum Dresden, die maßgeblich das Jahr 2017 umfasste, 
wurde die zu erwartende Prävalenz von seltenen Erkrankungen (6 % bis 8 %) um mehr als  
100 % überschritten. Universitätsklinika wird damit eine besondere Stellung in der 
Versorgungslandschaft und besonders auf dem Gebiet der seltenen Erkrankungen zu teil. In 
der Erhebung auftretende Grenzen zeigten jedoch, dass technische Ressourcen, 
organisatorische Gegebenheiten und die Compliance der ausführenden Mitarbeiter eng mit 
dem Erfolg solcher Erhebungen verbunden sind. Eine umfassende deutschlandweite 
Erhebung scheint daher nur mit entsprechender Unterstützung von KIS-Betreibern und 
Orphanet möglich, sowie durch den Beistand namhafter Vertreter wie ACHSE, der AG der 







Eine Erkrankung gilt dann als selten, wenn weniger als eine von 2.000 Personen betroffen 
ist. Diese durch geringe Prävalenz und meist multisystemische Morbidität gekennzeichneten 
Krankheiten schränken die Lebensqualität der Betroffenen ein und führen oftmals zu 
frühzeitiger Mortalität. Chronisch und häufig nicht heilbar, stellen diese Erkrankungen die 
Versorgung im deutschen Gesundheitswesen vor vielfältige Herausforderungen. Aufgrund 
der geringen Patientenzahl pro seltener Erkrankung erhielten bisher nur 240 seltene 
Krankheiten eine eigenständige Diagnosis Related Groups-Ziffer (DRG) und somit eine 
leistungsorientierte Vergütung. Von den bis zu 8.000 seltenen Erkrankungen werden die 
meisten in Überkategorien subsumiert. Spezialisierte Diagnostik, eine erhöhte Anzahl an 
Facharztkonsultationen sowie intensivere und multiprofessionelle Betreuung bedingen 
jedoch einen Mehraufwand, welcher sich kostenseitig niederschlägt. Um gegenüber den 
Kostenträgern argumentieren zu können, fehlten bisher umfassende Erhebungen. Die 
Prävalenzen beruhen auf Schätzungen und ausgehend von DRG-Kodierungen können die 
meisten seltenen Diagnosen nicht einwandfrei identifiziert werden.  
Der Nationale Aktionsplan für Menschen mit Seltenen Erkrankungen benennt zahlreiche 
Maßnahmen, welche Menschen mit seltenen Erkrankungen zugutekommen sollen, unter 
anderem eine verbesserte Kodierung und Sichtbarkeit in Abrechnungssystemen. Besonders 
die Maximalversorger kommen diesen Maßnahmen mit der Gründung von Zentren für 
Seltene Erkrankungen nach. Als solches hat das UniversitätsCentrum für Seltene 
Erkrankungen am Universitätsklinikum Carl Gustav Carus es sich zur Aufgabe gemacht, 
erstmals eine lokale Erhebung der behandelten seltenen Erkrankungen durchzuführen. 
Zielstellung 
Ziel dieser Arbeit ist es, eine Anwendung zur digitalen, validen und vollständigen 
Dokumentation seltener Erkrankungen am gesamten Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
zu entwickeln und zu implementieren. Weiterhin sollen nach einem Jahr der Anwendung 
basierend auf den Erfahrungen der Nutzer Anpassungsoptionen abgeleitet werden. 
Material und Methode 
Die technische Anwendung zur Dokumentation seltener Erkrankungen basierte inhaltlich auf 
der Orphanet-Datenbank, welche gegen eine zweite, die Datenbank des Deutschen Instituts 




Informationsbreite, hohe Aktualität, Vollständigkeit und Verfügbarkeit sprachen für deren 
Nutzung im Rahmen dieser Arbeit.  
Zur Ermittlung der Anpassungsoptionen wurde das qualitative Forschungsvorgehen gewählt, 
da die Erfahrungen der Nutzer im Vordergrund standen. Die erstmalige Erhebung aller 
seltenen Erkrankungen an einem Standort stellt ein Novum dar, weshalb ein induktives 
Vorgehen angezeigt war. Das qualitative Herangehen wurde flexibel von quantitativen 
Instrumenten unterstützt. Als Erhebungsinstrument diente das leitfadengestützte 
Experteninterview, das eigenständige Aussagen der Interviewpartner ermöglichte. Zur 
Stichprobenauswahl wurde ein qualitativer Stichprobenplan genutzt, welcher die 
Berufsgruppen „ärztlicher Mitarbeiter“ und „Medizinischer Dokumentationsassistent“ sowie 
die Kodierungscompliance einbezog und die Klinik und Poliklinik für Kinder- und 
Jugendmedizin, die Abteilung Neuropädiatrie, die Medizinische Klinik und Poliklinik 1 und die 
Klinik und Poliklinik für Augenheilkunde umfasste. Die Auswahl der zu befragenden Kliniken 
erfolgte anhand einer statistischen Evaluation zur Kodierungscompliance der Anwender. 
Nach etwa einem Jahr wurden acht Interviews zu Erfahrungen mit dem Formular geführt.  
Die erzielten Daten wurden mittels zusammenfassender qualitativer Inhaltsanalyse 
ausgewertet, welche – angelehnt an das allgemeine Ablaufmodell Mayrings – den erfragten 
Informationen Kategorien zuordnete, die zur Interpretation genutzt werden konnten. 
Ergebnisse 
Um eine lückenlose Erhebung aller behandelten Patienten mit seltenen Erkrankungen zu 
erreichen, ist besonders die Vollständigkeit und Aktualität der hinterlegten Datenbank von 
Wichtigkeit. Daher fiel die Entscheidung auf die Orphanet-Datenbank. Die klinikumsweite 
Erhebung wurde durch die Einbettung in das Krankenhausinformationssystem ORBIS mittels 
eines Formulars realisiert, welches im stationären Bereich obligatorisch auszufüllen war. 
Mittels eines Makros wurde die Orphanet-Datenbank den technischen Erfordernissen nach 
moduliert. Anwenderfreundlichkeit, Datensicherheit und ein breiter Informationsgehalt kamen 
als anwenderseitige Anforderungen hinzu. Im Januar 2017 wurde das Formular in den 
Klinikalltag aufgenommen. Abhängig von der Compliance der Anwender war erstmals eine 
belastbare und lückenlose Dokumentation seltener Erkrankungen in einem 
Krankenhausinformationssystem möglich. 
Die mittels eines digitalisierten Handprotokolls aufgenommenen Interviewdaten wurden der 
zusammenfassenden Inhaltsanalyse zugeführt, sodass sich die vier Kategorien Kodierung, 




Ausprägungen auf Immanenz geprüft und die verbleibenden interpretiert. Die Befragungen 
ergaben, dass die Erhebung nicht als vollständig oder fehlerfrei angesehen werden kann. 
Eine verbesserte Anwenderfreundlichkeit, damit verbundener minimaler Zeitaufwand und 
schneller Informationszugriff wurden gefordert. Die Kommunikation zum Formular fand 
bisher unzureichend und über ungeeignete Kanäle statt. 
Die Ergebnisse wurden in Anpassungspotenziale übersetzt, von denen 14 Maßnahmen 
technisch umgesetzt werden konnten. Zum März 2018 wurde die überarbeitete Version des 
Formulars klinikweit implementiert. Gleichzeitig erfolgte eine Evaluation der im ersten Jahr 
erhobenen Daten, welche Datensätze von 49.234 stationären Patienten berücksichtigte. 
Diese ergab, dass bei 13 % aller stationär behandelten Patienten mindestens eine seltene 
Erkrankung kodiert wurde, was 17 % aller stationären Fälle entspricht. Es kann festgestellt 
werden, dass die geschätzte Prävalenz seltener Erkrankungen von 6 % bis 8 % am 
Universitätsklinikum Dresden trotz Limitationen der Erhebung zu mehr als 100 % 
überschritten wurde. 
Diskussion  
Die Ergebnisse dieser Arbeit unterstreichen die besondere Stellung der Universitätsklinika in 
der Versorgung von Patienten mit seltenen Erkrankungen und sollten als 
Argumentationshilfe bei den gesundheitspolitischen Verhandlungen mit Ministerien und 
Kostenträgern dienen. In der Erhebung auftretende Hürden zeigen jedoch, dass technische 
Ressourcen, organisatorische Gegebenheiten und die Compliance der ausführenden 






A disease is considered rare if less than one in 2.000 people are affected. These diseases, 
characterized by low prevalence and usually multisystemic morbidity, limit the quality of life of 
those affected and often lead to premature mortality. Chronic and often incurable, these 
diseases pose a variety of challenges to healthcare in the German health system. Due to the 
low number of patients per rare disease, only 240 rare diseases have so far received an 
independent DRG and therefore a performance-related remuneration. Of the up to 8.000 rare 
diseases, most are subsumed into overcategories. However, specialised diagnostics, an 
increased number of specialist consultations as well as more intensive and multi-professional 
care require additional expenditure, which is reflected in terms of costs. In order to be able to 
argue with cost bearers, comprehensive surveys have not yet been carried out. Prevalence 
is based on estimates and most rare diagnoses cannot be correctly identified based on DRG 
coding.  
The National Action Plan for Rare Diseases identifies numerous measures to benefit people 
with rare diseases, including improved coding and visibility in accounting systems. In 
particular, maximum care providers are responding to these measures by establishing 
centres for rare diseases. As such, the University Center for Rare Diseases at the Carl 
Gustav Carus University Hospital has set itself the task of conducting a local survey of the 
rare diseases treated for the first time. 
Objective 
The aim of this work is to develop and implement an application for the digital, valid and 
complete documentation of rare diseases at the entire Carl Gustav Carus University Hospital. 
Furthermore, after one year of application, adaptation options are to be derived based on the 
experience of the users. 
Material and method 
The technical application for the documentation of rare diseases was based on the Orphanet 
database which differentiates from a second database of the German Institute for Medical 
Documentation and Information. Especially the broad information spectrum, its high 
topicality, completeness and availability argued for the use in the context of this work.  
The qualitative research method was chosen to determine the adaptation options as the 




site represents a novelty, which is why an inductive procedure was indicated. The qualitative 
approach was flexibly supported by quantitative instruments. The guideline-supported expert 
interview served as a survey instrument. This allowed for independent statements of the 
interview partners. A qualitative sampling plan was used for the sample selection, which 
included the professional groups "medical staff" and "medical documentation assistant" as 
well as coding compliance and included the Clinic and Polyclinic for Pediatrics and Youth 
Medicine, the Department of Neuropediatric, the Medical Clinic and Polyclinic 1 and the 
Clinic and Polyclinic for Ophthalmology. The clinics to be surveyed were selected on the 
basis of a statistical evaluation of the users' coding compliance. After about one year, eight 
interviews were conducted on experiences with the application.  
The data obtained was evaluated by means of a summary qualitative content analysis, 
which, based on Mayring's general process model, assigned the requested information to 
categories that could then be used for interpretation. 
Results 
To achieve a complete survey of all treated patients with rare diseases, it is of particular 
importance that the database is complete and up-to-date. Therefore, the decision was made 
in favour of the Orphanet database. The clinic-wide survey was implemented by embedding 
it in the ORBIS hospital information system using a obligatory form that had to be completed 
in the inpatient area. The Orphanet database was modulated according to technical 
requirements using a macro. User-friendliness, data security and a wide range of information 
were added as user requirements. In January 2017, the form was included in everyday 
clinical practice. Depending on the compliance of the users, a reliable and complete 
documentation of rare diseases in a hospital information system was made possible for the 
first time. 
The interview data recorded by means of a digitized manual protocol were fed into the 
summary content analysis, resulting in the four categories coding, form layout, 
communication and change requests. These were checked for immanence and the 
remaining ones were interpreted. The surveys showed that from-based coding cannot be 
considered complete or error-free. Improved user-friendliness, associated with minimum time 
expenditure and fast access to information were required. Communication with the form has 
so far been insufficient and via unsuitable channels. 
The results were translated into adaptation potentials of which 14 measures could be 
technically implemented. In March 2018, the revised version of the form was implemented 
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clinic-wide. At the same time, the data collected in the first year was evaluated. It included 
records from 49.234 inpatients. This showed that at least one rare disease was coded in 13 
% of all inpatients, which corresponds to 17 % of all inpatient cases. It can be stated that the 
estimated prevalence of rare diseases of 6 % to 8 % at the University Hospital Dresden was 
exceeded by more than 100 % despite limitations of the survey.  
Discussion  
The results of this work underline the special role of university hospitals in the care of 
patients with rare diseases and should serve as an argumentation aid in health policy 
negotiations with ministries and cost bearers. However, obstacles encountered in the survey 
show that technical resources, organizational conditions and compliance of the users are 
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Anhang 1: Fragebogen zur Krankheitsgeschichte  
Fragebogen zur Krankheitsgeschichte – Erwachsene 
Sehr geehrte Ratsuchende, sehr geehrter Ratsuchender,  
Sie haben sich mit dem USE in Verbindung gesetzt, weil bei Ihnen eine seltene 
Krankheit vorliegt oder vermutet wird. Um Ihnen zeitnah und gezielt helfen zu können, 
benötigen wir möglichst ausführliche und vollständige Angaben zu Ihnen und Ihren 
Beschwerden. Bitte füllen Sie den Bogen daher vollständig aus und ziehen Sie bei 
Fragen Ihren Hausarzt hinzu. Wir bitten Sie außerdem Kopien von allen Befunden 
und Arztbriefen beizulegen, welche für Ihr Anliegen relevant sind. 
Allgemeine Patientendaten: 
Name, Vorname       
Geburtsdatum (T/M/J)       
Geschlecht  männlich  weiblich 
Adresse       
Telefon        
E-Mail       
Versicherungsstatus  gesetzlich Kasse:        privat 
Beruf       
Familienstand/Kinder       
Nationalität       
Gewicht        
Körpergröße        
Name, Adresse und 
Telefonnummer des 
behandelnden 
Haus- oder Facharztes 
      
 
Wann waren Sie zuletzt, insbesondere vor Erkrankungsbeginn, im Ausland und wo? 
      
 
 
In welcher Beziehung stehen Sie zum Patienten? 
 Ich bin selbst der Patient  Ich bin nicht der Patient, sondern: 





Was ist der Hauptgrund der Kontaktaufnahme mit dem USE (Mehrfachantworten möglich)? 
 Diagnosestellung  Expertenmeinung 
 Informationen  Zweitmeinung 
Anderer Grund:       
 
 
Bitte formulieren Sie Ihr genaues Anliegen: 





Hat ein betreuender Arzt den konkreten Verdacht auf eine seltene Erkrankung geäußert? 
 Ja, und zwar:        Nein 
 
Krankheitsverlauf 
Frage 1: In welchem Alter haben die Beschwerden angefangen? 
 Seit der Geburt  Seit der Kindheit 
 Beschwerden ab       
Welche Organsysteme sind betroffen? 
 Gehirn  Schilddrüse  Galle   Blutbildung  
 Nerven  Herz  Magen  Hormone 
 Nase  Kreislauf  Pankreas  Haut 
 Ohren  Lunge  Darm  Knochen 
 Zähne  Verdauungssystem  Nieren  Muskeln 
 Hals  Leber  Immunsystem  Gelenke 
 Andere:       
 
Frage 2 Bitte geben Sie Ihre aktuellen Hauptbeschwerden und deren Intensität (von 1-10) an  
(1= kaum/wenig vorhanden, 10= maximal vorhanden): 
 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 
1.                 
2.            
3.            
4.            





Frage 3 Mit welchen Symptomen begann die Erkrankung? 
      
 
 
Frage 4 Gibt es weitere Beschwerden? 
      
 
Frage 5 Wurden für Ihre aktuellen Beschwerden bereits Diagnosen gestellt? 
 Ja, und zwar:       
 
 Nein 
 Nur Verdachtsdiagnosen und zwar       
Wer hat diese Diagnosen/Verdachtsdiagnosen gestellt: 
 
Frage 6 Bestehen Zweifel an dieser Diagnose? 
 Ja  Nein 
Durch wen wurden diese Zweifel geäußert und warum? 
 
Frage 7 Traten in Ihrer Familie/Blutsverwandten ähnliche Beschwerden auf? 
 Ja   Nein 
 Keine Aussage möglich 
Wenn ja, bei wem? 
 Eltern  Geschwister  Kinder 
 Großeltern  Urgroßeltern  Andere:       
 
Frage 8 Bitte geben Sie die Beschwerden und (vorhandenen) Diagnosen je betroffenem 
Familienmitglied an: 
      
 
Frage 9 Traten bei Ihrer Familie/Blutsverwandten andere Erkrankungen gehäuft auf oder sind 
genetische Erkrankungen in Ihrer Familie bekannt? 
 Ja, und zwar:        Nein 
 Keine Aussage möglich 
 




Und bei wem? 
      
 
 
Frage 11 Wo sind Sie bereits vorstellig geworden? 
 Allergologe   Allgemeinarzt  Angiologe  Anästhesist 
 Augenarzt  Chiropraktiker  Chirurg  Diabetologe 
 Dermatologe  Endokrinologe  Gastroenterologe  Frauenarzt 
 Hämatologe  HNO-Arzt  Homöopath  Humangenetiker 
 Immunologe  Internist  Kardiologe  Kinderarzt 
 Lungenfacharzt  Nierenfacharzt  Neurologe  Neurochirurg 
 Onkologe  Orthopäde  Pathologe  Psychiater 
 Psychologe  Psychosomatiker  Rheumatologe  Radiologe 
 Umweltmediziner  Urologe  Venenfacharzt  Zahnarzt 
 Tropenmediziner  Andere:       
 
Frage 12 Haben Sie Haustiere? 
 Ja, und zwar:   Nein 
 
Frage 13 Bestehen besondere Ernährungsgewohnheiten (z.B. fleischlose Ernährung, vegane 
Ernährung etc.)? 




Frage 14 Haben Sie sonstige Erkrankungen und wenn ja, welche? 
 Name der Erkrankung 
 Herzerkrankungen  
 Kreislauf- Gefäßerkrankungen  
 Lungen- und 
Atemwegserkrankungen 
 
 Bluterkrankungen  
 Lebererkrankungen  
 Nieren- und Harnwegserkrankungen  
 Krankheiten des Verdauungstraktes  
 Stoffwechselerkrankungen  




 Augenerkrankungen  
 Nervenleiden  
 Gemütsleiden  
 Allergien/Unverträglichkeiten  
 Erkrankungen des Skelettsystems  
 Muskelerkrankungen  
 Sonstiges 
Befinden sich körperfremde Gegenstände an oder in Ihrem Körper (Piercings, Prothesen, Schrittmacher 
etc.)?  
 ja                                                                          nein 
Wenn ja, was und wo?: 
 
 
Frage 15 Welche Operationen haben Sie bisher durchführen lassen und zu welchem Zeitpunkt? 





Frage 16 Bitte kreuzen Sie an, ob die folgenden Symptome oder Ereignisse bei Ihnen vorliegen: 
Gelenksteifigkeit am Morgen  nein  ja, und zwar       Minuten lang 
Zeckenstich  nein  ja, und zwar im Jahr       
 mit Hautausschlag 
 mit Antibiotika 
Nachtruhe ist durch Schmerzen gestört  nein  selten  häufig 
Rückenschmerzen  nein  ja  auch nachts 
Rückenschmerzen mit Ausstrahlung in ein Bein  nein  links  rechts 
Rückenschmerzen mit Ausstrahlung in einen Arm  nein  links  rechts 
Schmerzhaftes Weiß-, anschließendes Blauwerden 
der Finger bei Kälte 
 nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Entzündung oder Rötung der Augen  nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Trockenheit der Augen/Schleimhäute (auch Mund, 
Genitalbereich) 
 nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Andere Veränderungen an Haut und Schleimhäuten 
(auch Mund, Genitalbereich) 
 nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Schmerzen beim Wasserlassen  nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 




Chron. entzündliche Darmerkrankung bei Ihnen oder 
in der Familie 
 nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Osteoporose  nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Luftnot beim Treppensteigen  nein  ja, und zwar nach       Etagen 
Schlaganfall  nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Tuberkulose bei Ihnen oder in der Familie  nein  ja, und zwar seit       (Jahr) 
Rheumatische Erkrankungen in der Familie  nein  ja, und zwar       
 
Frage 17 Bitte kreuzen Sie an, ob die folgenden Symptome oder Ereignisse bei Ihnen vorliegen: 
 Wenn ja, (seit) wann? 
 Lungenentzündung  
 Knochenentzündung  
 Blutvergiftung  
 Chronische Virusinfektionen   
 Chronische Haut- oder 
Genitalwarzen 
 
 Chronische Pilzinfektionen  
 Chronische Lymphknotenschwellung  
 Vergrößerte Milz  
 
Frage 18 Welche Medikamente (incl. Nahrungsergänzungsmittel) nehmen Sie zurzeit in welcher 
Dosierung ein und seit wann? 
Medikament / Nahrungsergänzungsmittel, seit wann Dosierung 
 
Frage 19 Umgang mit körperlichen Beschwerden  
 nie selten manchmal oft sehr oft 
Ich denke, dass meine körperlichen 
Beschwerden Anzeichen einer ernsthaften 
Erkrankung sind. 
     
Ich mache mir große Sorgen um meine 
Gesundheit. 
     
Meine gesundheitlichen Sorgen behindern 
mich im Alltag. 
     
Ich bin von der Ernsthaftigkeit meiner 
körperlichen Beschwerden überzeugt. 
     
Meine körperlichen Beschwerden machen 
mir Angst.  
     
Meine körperlichen Beschwerden 
beschäftigen mich den größten Teil des 
Tages. 
     
Andere sagen mir, dass meine körperlichen 
Beschwerden nicht schlimm sind.  




Ich mache mir Sorgen, dass meine 
körperlichen Beschwerden niemals 
aufhören werden.  
     
Die Sorgen um meine Gesundheit rauben 
mir Energie. 
     
Ich denke, dass die Ärzte meine 
körperlichen Beschwerden nicht ernst 
nehmen.  
     
Ich mache mir Sorgen auch in Zukunft 
durch meine körperlichen Beschwerden 
beeinträchtigt zu bleiben. 
     
Durch meine körperlichen Beschwerden 
kann ich mich schlecht auf andere Dinge 
konzentrieren. 
     
 
Frage 20 Hatten Sie in den letzten 4 Wochen eine Angstattacke (plötzliches Gefühl der Furcht oder 
Panik)? 
 Ja  Nein 
 













Nervosität, Ängstlichkeit oder Anspannung     
Nicht in der Lage sein, Sorgen zu stoppen oder zu 
kontrollieren 
    
Übermäßige Sorgen bezüglich verschiedener 
Angelegenheiten 
    
Schwierigkeiten zu entspannen     
Rastlosigkeit, so dass Stillsitzen schwer fällt     
Schnelle Verärgerung oder Gereiztheit     
Gefühl der Angst, so als würde etwas Schlimmes 
passieren 
    
 








Sorgen über Ihre Gesundheit    
Sorgen über Ihr Gewicht oder Ihr Aussehen    
Schwierigkeiten mit dem Ehepartner, 
Lebensgefährten, Freund/Freundin 
   
Belastung durch die Versorgung von Kindern, Eltern 
oder anderen Familienangehörigen 
   
Stress bei der Arbeit oder in der Schule    




Niemanden zu haben, mit dem man Probleme 
besprechen kann 
   
Etwas Schlimmes, das vor kurzem passiert ist    
Gedanken an schreckliche Ereignisse von früher, 
oder Träume darüber – z. B. die Zerstörung des 
eigenen Heimes, ein schwerer Unfall, körperliche 
Gewalt oder eine sexuelle Handlung unter Zwang 
   
 
Frage 23 Wie oft fühlten Sie sich im Verlauf der letzten zwei Wochen durch die folgenden 
Beschwerden 













Wenig Interesse oder Freude an Ihren Tätigkeiten     
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder 
Hoffnungslosigkeit 
    
Schwierigkeiten, ein- oder durchzuschlafen, oder 
vermehrter Schlaf 
    
Müdigkeit oder Gefühl, keine Energie zu haben     
Verminderter Appetit oder übermäßiges Bedürfnis zu 
essen 
    
Schlechte Meinung von sich selbst; Gefühl, versagt zu 
haben oder die Familie enttäuscht zu haben 
    
Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren z. B. 
beim Zeitunglesen oder Fernsehen 
    
Waren Ihre Bewegungen oder Ihre Sprache so 
verlangsamt, dass es auch anderen auffallen würde? 
Oder waren Sie im Gegenteil „zappelig“ oder ruhelos, 
dass Sie dadurch einen stärkeren Bewegungsdrang 
hatten als sonst? 
    
 
Frage 24 Nehmen Sie oder haben Sie jemals Medikamente gegen Angst, Depression oder Stress 
genommen? 











Hiermit willige ich ein, dass in die im Fragebogen übermittelten Daten sowie die vorgelegten Befunde, 
durch Ärzte des USE zur Bewertung meines Falles und Empfehlung des weiteren Vorgehens, Einsicht 
genommen werden darf. Dies umfasst ebenfalls die Einsichtnahme in gendiagnostische Befunde, 
welche dem Gendiagnostikgesetz entsprechen. Dabei bleiben die ärztliche Schweigepflicht nach §203 
StGB sowie das Datengeheimnis nach §6 Sächsisches Datenschutzgesetz unberührt. Diese 
Einwilligungserklärung kann ich jederzeit schriftlich oder mündlich ohne Angabe von Gründen 
widerrufen.  
Zur Verwendung und Auswertung der Daten in anonymisierter Form für wissenschaftliche Zwecke 
willige ich ein.  
  Ja  
  Nein  
 
 





























• Anfrage per Telefon, Post, E-Mail 
 
Koordinator/Lotse 
• Auswertung Fragebogen 
























• regelmäßige interdisziplinäre Fallkonferenz 
zu Patienten nach nicht zielführender 
erfolgter Vorstellung am USE  
• Festlegung des weiteren Prozedere 
 
 
Zuordnung zu Fachbereichen 
• Einholung einer Einschätzung des 
Fachvertreters 












Anbindung an B-Zentrum 
• ambulante/stationäre 
Vorstellung 
• Diagnostik, Therapie, 
Versorgung 
• ggfs. Einbeziehung anderer 













Anhang 4: Auswertung des Formulars zur Kodierung seltener Erkrankungen zum 
03.08.2017 
Auswertung des Formulars zur Kodierung am UKD 
Auswertungszeitraum: Fälle die zwischen dem 10.01.2017 und 
03.08.2017 angelegt wurden 
Zu beachten:  
- ambulant und stationär angelegte Formulare werden gezählt 
- Fälle ohne Formular wurden abgezogen 
- Anzahl der Formulare ist NICHT der Anzahl seltener Erkrankungen 
gleichzusetzen, da ein Formular mehrere Erkrankungen beinhalten kann 







 mit SE 
% Formulare 
SE 
 an gesamt 
Zentrum Innere Medizin 
MK3 2015 167 8.3 
ZIM 1068 29 2.7 
MK1 2902 704 24.3 
        
Summe 5985 900 15.0 
    Universitäts Kinder-Frauenzentrum 
GYN 3528 282 8.0 
KIK 2663 513 19.3 
KCH 1148 105 9.1 
KIN 453 303 66.9 
    Summe 7792 1203 15.4 
    Zentrum Seelische Gesundheit 
PSO 673 2 0.3 
KJP 469 1 0.2 
PSY 617 39 6.3 
        
Summe 1759 42 2.4 
    Chirurgisches Zentrum 
NCH 1369 547 40.0 
VTG 1692 195 11.5 
ITSCH 4 1 25.0 
ANE 13 4 30.8 




    weitere Kliniken 
AUG 3605 7 0.2 
NEU 1674 299 17.9 
URO 2957 24 0.8 
DER 2237 121 5.4 
NUK 582 154 26.5 
HNO 2942 64 2.2 
STR 193 63 32.6 
USC 231 0 0.0 
UPC 86 22 25.6 
UPÄC 4 0 0.0 
MKG 664 76 11.4 
ORT 1400 70 5.0 
UWC 2667 44 1.6 




Anhang 5: Basisbogen zum Interviewleitfaden 
   
      
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews   
2 Ort des Interviews   
3 Interviewpartner   
4 Name des Interviewers   
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav 
Carus Dresden 
  
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten   
7 Anmerkungen   




Anhang 6: Interviewleitfaden 
Interviewleitfaden  
 
Einleitende „Icebreaker“ Fragen:  
Für wie viele Patienten legen Sie pro Monat Formulare an?  
Welchen Prozentsatz Ihrer Fälle kodieren Sie als selten? 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 
1.1 Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 
1.2 Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 
1.3. Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular?  
1.4. Kennen Sie die Tastenkürzel zum Formular? 
1.5. Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 
1.6. Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze 
vorgenommen wurden? 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 
2.1 An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument 
anlegen“ im Workplace? 
2.2 Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 
2.3 Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 
2.4 In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 
2.5 Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 
2.6 Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 
2.7 Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie 
empfinden Sie die Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 




2.9 Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 
3.0 Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die  
  Verlaufsdokumentation? 
3.1. Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation?  
           Wenn ja, für welche Informationen? 
3.2 Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie 
Diagnosen ändern mussten? 
3.3 Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen – inwiefern 
nutzen Sie diese Information? 
3.4 Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  




Anhang 7: Gesprächsprotokolle 
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 




 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  09.November 2017, 15:00 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewpartners, Haus 27, UKD 
3 Interviewpartner  Arzt A 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Arzt der Medizinischen Klinik und Poliklinik 1 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten  Arzt A fällt es schwer zu schätzen, die  MDA 
kodieren meist die Fälle, etwa 3 Pat. mit SE 
kodiert Arzt A täglich nach  
7 Anmerkungen  Arzt A äußert vorab, dass er dem Formular 
engagiert aber sehr kritisch gegenübersteht. 
Während des Gesprächs betont er mit viel 
Nachdruck die störenden Elemente der 
Kodierung. Durch den Interviewer lässt er sich 
jedoch immer wieder auf die Inhalte des 
Interviewleitfadens zurückführen.  
    




Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 1 
Arzt A wurde von den Klinikleitern der MK1 zum Key User benannt und erfuhr in den 2 
Schulungen vom Formular. 3 
Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 4 
Arzt A kennt die Schulungsvideos nicht. 5 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 6 
Nein, aber Arzt A zeigt sich sehr interessiert an dieser Möglichkeit und lässt sich die Kürzel 7 
direkt im Gespräch erläutern. 8 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 9 
Arzt A nennt das Rechenzentrum als Ansprechpartner bei Fragen zum Formular. 10 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 11 
wurden? 12 
Nein, ein Update wurde im Intranet nicht wahrgenommen. 13 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 14 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  15 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 16 
Workplace? 17 
Arzt A nimmt das Formular erst in der Freigabe zur Abrechnung wahr bzw. im DRG-18 
Workplace. Dort erscheint immer wieder ein Hinweisfeld, dass das Formular noch anzulegen 19 
wäre, selbst wenn dieses bereits angelegt ist. Der Hinweis erfolgt bei jedem Speichern im 20 
DRG-Workplace, sodass Änderungen zB. in Haupt- und Nebendiagnosen bei Speicherung 21 
einen erneuten Hinweis auslösen, welcher manuell geschlossen werden muss. Dies 22 
empfindet Arzt A als sehr anstrengend und nervig. Weiterhin ist Arzt A unklar, weshalb das 23 
Hinweisfeld erscheint, wenngleich das Formular bereits angelegt ist. 24 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 25 
Arzt A gibt an, selbst nur wenige Fälle zu kodieren. Bei „Routine-Fällen“ weiß er meist sofort, 26 
was in die Suchfelder einzutragen ist, um die gewünschte Diagnose zu finden. Der allgemeine 27 
Prozess im Formular ist jedoch immer wieder neu. Arzt A gibt an, sich sehr konzentrieren zu 28 
müssen und nicht auf Anhieb zu wissen, wie das Formular zu bedienen ist. Er empfindet es 29 
als wenig intuitiv und benötigt bei der Eingabe oft die Hilfe der MDA. Arzt A meint zudem, 30 
dass er die komplexeren Fälle nicht bearbeitet oder einfach als „Keine SE“ kodiert, da das 31 
Anlegen andernfalls zu lange dauert. 32 




Arzt A gibt direkt an, dass im ICD.10 Suchfeld keine erfolgreiche Suche nach fünfstelligen 1 
Codes möglich ist. Es fehlt der Hinweis, dass nur vierstellige Codes mit Punkt gefunden 2 
werden können. Dies muss man wissen, andernfalls findet man keine Ergebnisse. Er 3 
empfindet dies als sehr ungünstig, da in Orbis an anderen Stellen fünfstellige ICD-10-Codes 4 
ohne Punkt genutzt werden. Zudem gibt Arzt A an, dass die verschiedenen Schreibweisen 5 
über die Ergebnisse entscheiden können. Als Beispiel gibt er an, dass manche Erkrankungen 6 
mit der Endung „-karzinom“, nicht jedoch unter „-carzinom“ gefunden würden. Bei anderen 7 
Erkrankungen sei dies genau umgekehrt der Fall. Auch gäbe es Einträge, die unter den 8 
zugehörigen ICD-10-Codes nicht gefunden würden, wohl aber unter ihrer Bezeichnung. Auch 9 
findet Arzt A Erkrankungen, welche er unter einem Synonym sucht, nicht, sondern nur bei 10 
mehrmaliger Suche nach dem richtigen Stichwort. Der Aufbau der Orpha-Nummern ist Arzt A 11 
weiterhin unklar, da diese keiner ihm offensichtlichen Logik folgen. Den Freihalter (%) nutzt 12 
er ab und an. 13 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 14 
Arzt A sucht am häufigsten im ICD-10-Suchfeld, da die meisten SE in seinem Fachbereich eine 15 
ICD-10-haben, welche ihm bekannt sind. 16 
Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 17 
Wenn Arzt A eine qualitativ gute Kodierung vornehmen möchte, gibt er an sehr lange zu 18 
benötigen. Da Arzt A diese Zeit selten aufbringen kann, gibt er auch gegen besseres Wissen 19 
an, dass keine SE vorläge. Arzt A bemängelt, dass dadurch keine lückenlose oder korrekte 20 
Auswertung möglich sein kann und das Formular damit seinen Zweck verfehlt. 21 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 22 
Arzt A gibt an, immer eine passende Diagnose zu finden, für diese Suche aber entsprechend 23 
viel Zeit zu benötigen. Er hat sich eine Liste erstellt, in welcher die häufigsten SE aufgelistet 24 
sind und somit schneller gefunden werden können. Bei komplexeren Erkrankungen für die 25 
Arzt A nicht ausreichend Zeit hat, gibt er keine SE an.  26 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 27 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 28 
Arzt A nutzt diesen Absprung in den DRG-Workplace nicht, da er den ICD-10-Code im DRG-29 
Workplace ja direkt kurz davor gesehen hat und ihn somit im Formular nicht suchen muss. 30 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 31 
Arzt A kann bei fehlenden Informationen keine Zeit aufbringen anderweitig zu suchen. Die 32 
Erkrankungen wird dann nicht kodiert oder aber das nächstbeste Suchergebnis gewählt. 33 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 34 
Weiterführende Möglichkeiten werden nicht genutzt. 35 




Nach der Suche erscheinen nach Arzt As Ansicht teilweise sehr viele Einträge, darunter 1 
jedoch keine Unterformen sondern Überformen, welche zu allgemein sind. Über die 2 
Wortsuche erhält Arzt A oft mehrere Einträge, welche medizinisch unklar sind, sodass er 3 
unentschieden ist, welche die beste Kodierung wäre. Der Aufbau der Ergebnisliste ist Arzt A 4 
unklar. So finden sich extrem seltene Erkrankungen, welche Arzt A im Arbeitsleben noch nie 5 
gesehen hat, an erster Stelle, während allgemeine Überbegriffe erst weiter unten oder gar 6 
nicht auftauchen. Die falsche Sortierung erschwert Arzt A den Umgang mit dem Formular 7 
sehr. Er gibt an, oft einfach den ersten Eintrag zu wählen, da er nicht die ganze Liste nach 8 
dem richtigen Eintrag durchsuchen möchte. Grundsätzlich findet er es aber nicht schlecht, 9 
dass durch die Suche alternative Ergebnisse angezeigt werden. Arzt A hat die Kodierung über 10 
das Formular an die MDA weitergegeben, diese haben jedoch nicht immer das notwendige 11 
medizinische Wissen, um korrekte Kodierungen vorzunehmen. 12 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 13 
welche Informationen? 14 
 Nein, Arzt A nutzt die Möglichkeit des Freitextes nicht. 15 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 16 
ändern mussten? 17 
Arzt A gibt an, nur gesicherte Diagnosen zu kodieren. Ausschlussdiagnosen hat er noch nie 18 
eingegeben, da dies zu viel Mühe macht. 19 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 20 
Information? 21 
Arzt A empfindet diese Möglichkeit der Einsicht in der Krankengeschichte für seinen 22 
Arbeitsalltag als nicht relevant, da er die Einträge für ungenau hält und diese Angaben nicht 23 
braucht. 24 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  25 
Arzt A empfindet das Formular als entsetzlich und nutzerunfreundlich. Er wiederholt die 26 
bereits genannten Kritikpunkte erneut. Er gibt an, gegen das Formular so lange zu 27 
opponieren, bis die „Klickerei“ durch den fälschlichen Warnhinweis im DRG-Workplace 28 
abgeschafft wird. 29 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 30 
Eine automatische Übernahme der häufigsten SE-Diagnosen in das Formular würde Arzt A 31 




Interviewprotokoll 2  
    
Basisdaten zum Interviewpartner 
Datum des Interviews  12.Dezember 2017, 11:00 Uhr 
Ort des Interviews  Büro des Interviewpartners, Haus 33, UKD 
Interviewpartner  Arzt B 
Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Arzt der Klinik und Poliklinik für Augenheilkunde 
Anzahl der bisher kodierten Patienten  Arzt B schätzt pro Tag etwa 15-20 stationäre 
Patienten abrechnen zu müssen, davon weise 
höchstens einer eine seltene Erkrankung auf und 
das sei schon viel. Er gibt an, dass relativ wenige 
Erkrankungen in der Augenheilkunde selten seien. 
Zudem sei die Augenklinik eine der wenigen am 
UKD, welche keine  MDA mit der Kodierung 
beauftragen. Alle Fälle werden somit von ärztl. 
Kollegen zur Abrechnung gebracht. 
Anmerkungen  Arzt B meldet sich auf Rückruf des Interviewenden 
und hat spontan Zeit für Gespräch, er wirkt offen 
aber kritisch. 
   
   
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 




Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 1 
Arzt B nahm bereits als Key-User an den Schulungen teil und erfuhr in diesem Rahmen davon. 2 
Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 3 
Arzt B weiß, dass diese Videos existieren, nutzt sie jedoch nicht, da er sich davon keinen 4 
Mehrwert verspricht. Er empfindet das Formular als intuitiv genug, um die Bedienschritte 5 
nicht per Video nachschlagen zu müssen. 6 
Kennen Sie die Tastenkombinationenl zum Formular? 7 
Arzt B kennt die Tastenkombinationen nicht. 8 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 9 
Arzt B meint die Interviewende anzurufen, wenn er Probleme mit dem Formular hätte, 10 
welche er lösen wöllte. 11 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 12 
wurden? 13 
Arzt B nahm das Update nicht wahr, gibt jedoch auch an, nicht zu wissen weshalb es wichtig 14 
für ihn sei. Sollten neue, für ihn relevante Einträge in den Katalog aufgenommen worden 15 
sein, so würden diese ihm bei der Suche angezeigt werden und er können sie nutzen. 16 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 17 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  18 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 19 
Workplace? 20 
Arzt B legt das Formular im Rahmen der Abschlussvidierung an. Über einen Kollege hat er 21 
erfahren, dass das Anlegen auch vorher nicht möglich sei. Da stationäre Patienten in der AUG 22 
nicht länger als drei Tage blieben, würde der Fall in einem Schritt angelegt als auch 23 
abgeschlossen. Es komme somit nicht zu der Frage, das Formular vorab anzulegen. 24 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 25 
Arzt B meint, dass das Formular durchaus intuitiv funktioniere. Allerdings seien es lästig viele 26 
Klicks und man müsse mit der Maus ständig über den gesamten Bildschirm hin-und her 27 
bewegen. Jeder Klick sei dabei einer zu viel und der Zeitaufwand zu bedenken. 28 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 29 
Arzt B gibt meist die ICD-10 ein und hofft diese direkt zu finden, was manchmal gelingt, 30 
manchmal aber auch nicht. Andernfalls nutzt er die Freitextsuche.  31 




Arzt B sucht am häufigsten über die ICD-Feldsuche und den Freitext. Andere Felder nutzt er 1 
nicht. 2 
Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 3 
Arzt B meint durchaus ein bis zwei Minuten zu benötigen um seltene Diagnosen zu finden. 4 
Dabei hätte diese Diagnose oftmals fünf verschiedene Bezeichnungen und er müsse jede 5 
einzeln ausprobieren, inwiefern sie im Katalog zu finden ist. 6 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 7 
Arzt B kann nicht angeben wie häufig er eine seltene Erkrankung nicht findet, meint jedoch, 8 
dass er sich die Zeit nimmt die Erkrankung unter drei verschiedenen Bezeichnungen zu 9 
suchen. Wenn diese Suche erfolglos ist, dann geht er davon aus, dass die Erkrankung nicht 10 
selten ist und kodiert „Keine Seltene Erkrankung“. Die Inzidenzen zu den Diagnosen habe er 11 
nicht selbst im Kopf, da er einige Dinge an der Klinik häufig sehe, die ggf. selten sind. Er 12 
verlässt sich deshalb völlig auf den Katalog, dieser gebe nur seltene aus. 13 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 14 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 15 
Arzt B nutzt diese Absprungmöglichkeit nicht. Er gibt an, die vorliegende Erkrankung zu 16 
kennen und nicht im DRG-Workplace danach suchen zu müssen. Zudem kodiert er keine 17 
seltenen Grunderkrankungen anderer Fächer, sondern lediglich die ophthalmologischen, 18 
sodass er den Absprung nicht benötigt.  19 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 20 
Da das Anlegen eines Formulars keine Konsequenz hat, nimmt sich Arzt B nicht die Zeit 21 
weitere Informationen aus externen Quellen einzuholen.  22 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 23 
Was der hinterlegte Katalog nicht hergibt, sucht Arzt B sich nicht umständlich auf anderen 24 
Wegen heraus. Arzt B empfindet das Formular als Instrument als unzureichend und kann 25 
nicht nachvollziehen, weshalb er Arbeiten, welche das Formular nicht übernimmt, selbst 26 
übernehmen soll. 27 
Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 28 
Arzt B empfindet die Auswahl und Übernahme als klar und verständlich. 29 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 30 
welche Informationen? 31 
 Arzt B nutzt diese Möglichkeit der Anmerkung nicht. 32 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 33 




Formulare werden nur dann mit seltenen Erkrankungen kodiert, wenn diese auch gesichert 1 
diagnostiziert sind. Verdachts- oder Ausschlussdiagnosen trägt Arzt B nicht ein. 2 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 3 
Information? 4 
Für Arzt B sind diese Angaben in der Krankengeschichte nicht relevant. 5 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  6 
Arzt B gibt an, keine bessere Idee zu haben, wie man das Formular schneller gestalten könne. 7 
Er empfindet es als lästig, sich hindurchzuklicken und meint in der Augenklinik wird das 8 
Formular ein Luxusklick sein, welchen sich die wenigsten leisten werden. Selbst eine 9 
Anweisung des Klinikleiters würde die Motivation bei seinen Kollegen nicht steigern, das 10 
Formular mit Herzblut auszufüllen. Arzt B beschreibt das Formular als ein Allzweckfahrzeug. 11 
Es ist Bagger, Flugzeug, Fähre, Fahrrad und Bus in einem und man wundert sich, dass das 12 
Lenkrad nicht schön sei und nicht jeder es bedienen könne. Er führt weiter aus, dass das 13 
Formular zu breit und für zu viele Fachrichtungen auf einmal gedacht sei und somit nur 14 
schlecht bedient werden könne.  15 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 16 
Arzt B bittet um die Diagnoseliste, der von ihm eingetragenen seltenen Erkrankungen. 17 
Anhand dieser möchte er eine Hitliste erstellen um diese ggf. auch anderen Kollegen 18 
näherzubringen. Er empfände es als wünschenswert, dass ICD-10, welche eindeutig eine 19 
seltene Erkrankung kodieren, hinterlegt wären und direkt in die Suchmaske übernommen 20 




 Interviewprotokoll 3 
 
 
      
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  27.November 2017, 15:15 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewenden, Haus 21, UKD 
3  Interviewpartner  Arzt C 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Arzt der Klinik und Poliklinik für Kinder- und 
Jugendmedizin Kinderklinik 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten  Arzt C gibt an, dass die  MDA die meisten 
Formulare vorlegen und lediglich Pat. mit 
seltenen Erkrankungen und/oder komplexen 
seltenen Erkrankungen an ihn weitergeben. Pro 
Tag gibt es auf der Station 3-7 Neuaufnahmen, 
etwa 10% davon haben eine SE. 
7 Anmerkungen  Arzt C nimmt spontan die Einladung zum 
Interview im Büro des Interviewenden an. Bei 
diesem Termin steht er spürbar unter Zeitdruck. 
    
      
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 
Arzt C kennt die Internetseite, nutzt sie jedoch selten. 4 
Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 5 
Arzt C gibt an, während einer Mittagskonferenz durch Frau Prof. Lee-Kirsch über das 6 




Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 1 
Arzt C kennt die Videos nicht. 2 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 3 
Arzt C kennt die Tastenkombinationen nicht. 4 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 5 
Arzt C nennt Frau Tüngler als Ansprechpartner. 6 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 7 
wurden? 8 
Arzt C gibt an, über das Update nicht informiert worden zu sein. Er meint mit Rundmails und 9 
Informationen in der Mittagskonferenz könnte man ihn besser erreichen. Zudem müsste dies 10 
in ständigem Intervall wiederholt werden, da immer wieder neue Ärzte am UKD beginnen. 11 
Die DRG-Kodierer sollten seines Erachtens nach gezielt angeschrieben werden.  12 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 13 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  14 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 15 
Workplace? 16 
Arzt C gibt an, grundsätzlich nur Formulare anzulegen, welche die zuständige MDA noch nicht 17 
anlegen konnte, da deren Wissenstand unzureichend war. Im Prozess legt er das Formular 18 
erst an, wenn er vor der Abrechnungsfreigabe darauf hingewiesen wird.  19 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 20 
Arzt C gibt an, mit dem Erlernen der Bedienschritte keine Probleme gehabt zu haben. Das 21 
Bedienen geht für ihn schnell. 22 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 23 
Arzt C empfindet die Suchfelder als ausreichend. Gene und Proteine empfindet er für seine 24 
Aufgabe überflüssig. 25 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 26 
Arzt C sucht am häufigsten im ICD-10-Suchfeld. Er gibt jedoch an, dass das Feld nicht gut 27 
funktioniert und eine zielführende Suche darüber selten möglich sei.  28 
Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 29 
Arzt C meint, dass die Suche bei ihm durchaus einige Zeit dauert. Die Einträge seien schlecht 30 




was unter Zeitdruck anstrengend sei. Wenn ihm diese Suche zu lang dauert, gibt Arzt C an, 1 
dass keine seltene Erkrankung vorliegt, selbst wenn es eine ist. 2 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 3 
Arzt C findet häufig Diagnose nicht über die bloße Suche im ICD-10-Feld. Es gibt seiner 4 
Meinung nach Erkrankungen, die keinem ICD-10-zugeordnet sind und sich so nicht finden 5 
lassen. Außerdem gibt es Erkrankungen, welche selten seien, aber nicht gefunden würden. 6 
Überklassifizierungen seien dann aber nicht mehr selten und damit nicht enthalten. 7 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 8 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 9 
Arzt C nutzt diese Funktion der ICD-10-Übernahme, jedoch nicht häufig.  10 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 11 
Arzt C gibt an, in orpha.net fehlende Informationen zu suchen. 12 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 13 
Wenn ein Absprung zur orpha.net-Seite gegeben wäre, gibt Arzt C dies als hilfreich an. 14 
Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 15 
Die Auswahl funktioniert nach Meinung von Arzt C gut. 16 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 17 
welche Informationen? 18 
Arzt C nutzt diese Möglichkeit zum Freitext nicht. 19 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 20 
ändern mussten? 21 
Arzt C gibt nur Erkrankungen ein, welche einen Verdacht oder eine gesicherte Diagnose 22 
darstellen. Ausschlussdiagnosen kodiert sie nicht. Geändert hat Arzt C noch keine Diagnose, 23 
da sie das Formular zu jedem Patienten nur einmal „anfässt“. 24 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 25 
Information? 26 
Für den Arbeitsalltag von Arzt C ist diese Information in der Krankengeschichte nicht 27 
relevant. 28 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  29 
Arzt C meint abschließend, dass der Zeitaufwand für Patienten ohne seltene Erkrankung sehr 30 
gering wäre und die drei Klicks schnell gemacht seien. Wenn eine exakte seltene Erkrankung 31 




Eingabe zu spüren. Ihm ist klar, dass die Honorierung der Kassen auf diesem Wege erreicht 1 
werden soll, dennoch stellt die Kodierung für ihn einen Mehraufwand da der ihm von oben 2 
aufgedrückt wurde, ohne anderweitig eine Entlastung, z.B. In einem Stellenanteil auf der 3 
Station, erfahren zu haben. Durch die Formulare sitze er einfach länger an seiner Vidierliste 4 
und wenn diese sehr lang ist und die Zeit dränge, gebe er auch falsche Angaben im Formular 5 
an. 6 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 7 




 Interviewprotokoll 4 
 
 
      
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  14.November 2017, 11:30 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewpartners, Haus 21, UKD 
3 Name Interviewpartner (Titel)  Arzt D 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Arzt der Abteilung Neuropädiatrie 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten   In der KIN werden etwa 25 Kinder pro Woche 
kodiert. Davon haben die meisten eine SE, MDA 
kodiert vor, Arzt D kontrolliert und ergänzt 
Diagnosen. 
7 Anmerkungen  Das Gespräch findet nicht am Rechner des 
Interviewpartners statt, sodass Fragen zum 
Aufbau des Formulars sehr genau beschrieben 
werden müssen und der Interviewpartner oft 
fragen muss, welche Stelle im Formular gemeint 
ist. 
    
      
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 
Ja, Arzt D kennt die Internetseite durch eine Kollegin. Er hat das Gefühl Orbis hängt sich bei 4 
der Suche manchmal auf, sodass er die exakte Orphanummer vorab über orpha.net sucht 5 




Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 1 
Arzt D war bereits in der Testphase zum Formular involviert. 2 
Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 3 
Nein, er kennt die Schulungsvideos nicht. 4 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 5 
Nein, er kennt die Tastenkürzel nicht. 6 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 7 
Arzt D nennt seine Arbeitskollegin, Frau Lee-Kirsch, sowie den Interviewer als 8 
Ansprechpartner. 9 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 10 
wurden? 11 
Nein, Arzt D gibt an Informationen zum Formular über E-Mail eher wahrzunehmen. 12 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 13 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  14 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 15 
Workplace? 16 
Arzt D legt das Formular in der Regel beim Endvidieren an. Da der MDA bereits vorab die 17 
meisten Formulare anlegt, prüft er diese lediglich und trägt bei überraschender 18 
Diagnosestellung, auch vor oder nach dem stationären Aufenthalt, die Diagnose ein. 19 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 20 
 Arzt D gibt an, die Oberfläche und die Bedienschritte schnell umgesetzt zu haben. 21 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 22 
Die Suche gestaltet sich für Arzt D oft langsam und mühsam, da die Suche nicht greift bzw. 23 
kein Ergebnis gefunden wird. Bei der Suche nach Bezeichnungen, ist die richtige Reihenfolge 24 
und Rechtschreibung der Begriffe relevant, da andernfalls nichts gefunden wird. Wenn die 25 
Bezeichnung jedoch richtig geschrieben und schon sehr spezifisch ist, kommt Arzt D im 26 
Allgemeinen gut mit der Suche zurecht. 27 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 28 
Als erstes sucht Arzt D über das ICD-10-Suchfeld, danach über die Bezeichnung und wenn 29 
dies keine Ergebnisse bringt, schaut er über die Internetseite orpha.net direkt nach. 30 




Arzt D gibt an höchstens wenige Minuten zu suchen. 1 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 2 
Als ein Problem der Neuropädiatrie gibt Arzt D an, dass die hinterlegten Erkrankungen sich an 3 
Erwachsenen orientieren und Erkrankungen, welche nur im Kindesalter selten sind, daher 4 
nicht zu finden sind. Zugleich weisen viele Kinder Symptome auf, hinter denen für Arzt D mit 5 
Sicherheit eine seltene Erkrankung steckt, aber man weiß noch nicht welche. Da isolierte 6 
Symptome nicht hinterlegt sind, kodiert er diese Patienten dann zuerst mit keine seltene 7 
Erkrankung und fügt die Diagnose ggf. später nach. 8 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 9 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 10 
Dieses Vorgehen hat Arzt D bereits getestet, in den meisten Fällen meint er jedoch, werden 11 
die Codes nicht gefunden. Arzt D gibt an, nicht zu wissen, dass es Besonderheiten bei der 12 
ICD-10-Code Eingabe in das Suchfeld gibt. 13 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 14 
Arzt D gibt an, unter orpha.net nach fehlenden Informationen zu sehen. 15 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 16 
Weiterführende Informationen wie das Einbinden der Homepage in das Formular scheinen 17 
Arzt D sinnvoll, da Informationen zu den seltenen Erkrankungen von orpha.net direkt in den 18 
Arztbrief übernommen werden könnten und die Arbeit an dieser Stelle vereinfachen würden. 19 
Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 20 
Wenn das Suchergebnis in einer sehr langen Liste besteht, ist Arzt D eher genervt. Er gibt an, 21 
bei einigen Erkrankungen eine lange Liste zu erhalten, in welcher erst der letzte Eintrag der 22 
gesuchte ist. Eine Sortierungslogik z.B. alphabetisch wird von ihm vorgeschlagen. 23 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 24 
welche Informationen? 25 
Bisher gibt Arzt D an, diese Möglichkeit des Freitextes noch nicht zu nutzen, er möchte sich 26 
dazu jedoch mit seinem MDA besprechen um dieses Feld ggf. zielführender zu nutzen. 27 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 28 
ändern mussten? 29 
Arzt D meint, dass dies sicher schon einmal der Fall gewesen ist, er es jedoch noch nicht 30 
gemacht hat. Wenn Arzt D eine Diagnose einträgt, dann ist diese auch bereits gesichert.  31 





Arzt D hält diese Information für den Klinikalltag relevant, da andere Kliniken sonst erst bei 1 
der Anlage des Formulars sehen, dass eine seltene Erkrankung bei Patienten vorliegt und 2 
bedacht werden muss. Arzt D meint es wäre wichtig, den Eintrag in der Krankengeschichte 3 
entsprechend hervorzuheben. 4 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular? 5 
Das Handling zeigt sich für Arzt D eher schwerfällig, insbesondere die Suche. Das ICD-10-6 
Codes meist nicht gefunden werden und die Suche über den Freitext im Feld 7 
Erkrankungen/Synonym mühsam ausfällt, empfindet er als hinderlich. Ansonsten gibt Arzt D 8 
an, dass die Formulararbeit zwischen ihm und dem zuständigen MDA gut eingespielt ist. 9 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 10 




 Interviewprotokoll 5 
 
 
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  30.11.2017, 12:30 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewten, Haus 27, UKD 
3 Interviewpartner   MDA A, MDA B 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Medizinischer Dokumentationsassistent, 
Medizinische Klinik und Poliklinik 1 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten  MDA A gibt an, für die Intensivstation etwa in 
20% der Fälle eine seltene Erkrankung zu 
kodieren, für die Pulmologie sind es 40-50%, MDA 
B meint für die Hämatologie/Onkologie jeden Fall 
mit einer seltenen Erkrankung zu kodieren. 
7 Anmerkungen  Das Gespräch wurde mit MDA A verabredet. 
Bereits zu Beginn stößt jedoch Kollegin MDA B 
hinzu, da beide für die Kodierung der MK1 
zuständig sind. Somit entwickelt sich spontan ein 
Interview mit zwei Interviewpartnern. Die beiden 
Befragten stimmen sich in ihren Ansichten einige 
Male zu oder überprüfen das Gesagte in einem 
offenen Formular an ihren Arbeitsplätzen. Es sind 
zwei weitere Mitarbeiter im Raum, welche jedoch 
nicht in das Gespräch eingreifen.  
    
      
Interviewbericht: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 
MDA A und MDA B kennen die Internetseite und nutzen diese, um Orphanummern zu 4 




Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 1 
MDA B zählte zu den geschulten Key-Usern und lernte Kollegen MDA A entsprechend an.  2 
Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 3 
Beide Befragten kennen die Videos nicht. 4 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 5 
Beide Befragten kennen die Tastenkombinationen nicht. 6 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 7 
MDA B meint, dass er keine Ansprechpartner benötigt. Wenn er zu lang nach einer 8 
Erkrankung sucht oder nicht weiterkommt, gibt er an, dass keine seltene Erkrankung vorläge. 9 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 10 
wurden? 11 
MDA B und MDA A geben an, von einem Update gehört zu haben, aber keine Veränderung 12 
für den Arbeitsalltag daraus erlebt zu haben. Im Intranet haben beide den Eintrag nicht 13 
wahrgenommen. Beide haben eine eigene Hitliste erstellt, in welcher sich die häufigsten SE 14 
seines Fachbereichs wiederfinden, sodass Neuerungen nur in dieser Auswahl bemerkt 15 
würden. MDA B meint dass er eine E-Mail zu Neuerungen eher lesen würde als einen 16 
Intranet-Eintrag. 17 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 18 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  19 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 20 
Workplace?) 21 
MDA A und MDA B legen das Formular erst nach Eingabe der Diagnosen in den DRG-22 
Workplace an, sobald der Hinweis auf das Anlegen erfolgt. MDA A meint dabei, dass selbst 23 
wenn das Formular bereits vorliege, ein Hinweis erscheine, der er an das Anlegen des 24 
Formulars erinnert. Dies sei unvorteilhaft, da es den Arbeitsprozess bremse und jede 25 
Änderung einer Haupt oder Nebendiagnose diesen Hinweis bedinge. 26 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 27 
MDA A gibt an, die Bedienschritte gut verstanden zu haben, findet es jedoch nicht 28 
verständlich, ab wann ein Eintrag ausgewählt wurde und übernommen werden kann. In 29 
anderen Programmen, so MDA A, werden ausgewählte Suchergebnisse in die Suchfelder 30 
übernommen, sodass man weiß, dass man diese ausgewählt hat und nun übernehmen kann. 31 
Auch bemängelt er, dass er die Suche nicht durch Entern auslösen kann. Er sei jemand, der 32 
gern mit der Tastatur arbeite, so müssen er jedoch immer erst wieder zur Maus greifen. MDA 33 
B meint, dass er immer noch nicht verinnerlicht habe, wo in einzelnen Fälle zu klicken sei. 34 




Verlaufshistorie aufgenommen habe, wieder zurück zur Suche könne, weil der Eintrag 1 
beispielsweise falsch ausgesucht wurde. Hier müsse er immer das fälschliche Formular 2 
verwerfen und ein neues Formular anlegen, was für ihn anstrengend ist. MDA B würde sich 3 
hier ein Feld im Formular wünschen, mit dem man den Eintrag verwerfen und zurück zur 4 
letzten Suche (inkl. noch vorhandener bereits eingegebener Suchworte) gelangen könnte. 5 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 6 
MDA B meint, dass die ICD-10-Suche meist nicht funktioniere. Er weiß nicht, dass man nur 7 
vierstellige ICD-Nummern suchen kann. MDA A merkt an, dass das Suchfeld nur eine 8 
begrenzte Zeichenanzahl zulasse und längere Erkrankungen nicht gesucht werden können, da 9 
das Suchfeld „Bezeichnung/Synonyme“ dies nicht zulasse. 10 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 11 
Beide Befragte geben an, im Suchfeld „Bezeichnung/Synonyme“ am meisten zu suchen. 12 
Zudem haben sie eine entsprechende Hitliste erstellt, in welcher der Erkrankungsname und 13 
die Orphanummer vermerkt sind, sodass sie direkt über die Orphanummer suchen können.  14 
MDA B meint er habe Probleme die Suche auszulösen, da das Bedienfeld nur auf Einfachklick, 15 
nicht aber Doppelklick reagiere. 16 
Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 17 
Wenn es sich um eine komplexere Erkrankung handelt, gibt MDA A an, auch mal 5 Minuten 18 
zu suchen, insbesondere wenn es viele genetische Formen in den Suchergebnissen gebe, 19 
welche MDA B nicht in den Arztbriefen findet, meint diese, können die Suche schon einige 20 
Zeit dauern. In diesen Fällen gebe er dann auch „Keine seltene Erkrankung“ an, selbst wenn 21 
eine vorliege. MDA A bemängelt, dass die Reihenfolge der Erkrankungen ihn in der Suche 22 
einschränkt, da die Wortreihenfolge relevant ist, wenngleich dieselbe Erkrankung gemeint 23 
ist. Den Platzhalter „%“ kennen beide Befragten nicht. 24 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 25 
Der Interviewer überspringt diese Frage, da sie bereits in der vorherigen beantwortet wurde. 26 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 27 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 28 
Beide Befragten nutzen den Absprung zum DRG-Workplace nicht. Die Funktion erschließt sich 29 
den Befragten nicht von selbst. Bei MDA B funktioniert die Funktion des Anhängens, bei MDA 30 
A dagegen nicht. Das Bedienfeld bleibt inaktiv und grau unterlegt. 31 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 32 
MDA B gibt an, bei fehlenden oder mangelhaften Einträgen eine Überklassifizierung 33 
auszuwählen. 34 




Die Browserfunktion in Orbis sowie den Absprung zu orpha.net nutzen beide Befragten nicht, 1 
da sie orpha.net als zu verworren empfinden. Einfache Suchen brächten hier zu viele 2 
Ergebnisse und sie wollen lediglich schnell die richtige Orphanummer finden. MDA A meint, 3 
dass er lieber über Google die Erkrankung und den Begriff „Orphanummer“ eingebe und 4 
dann meist schnell direkt auf den richtigen Eintrag geleitet werde. 5 
Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 6 
Die Auswahl einer Erkrankung benennen beide Befragten als nicht selbsterklärend. MDA A 7 
meint die Enterfunktion wäre für ihn hilfreich nutzen zu können. Zudem wissen sie nicht, was 8 
einige Buttons auslösen, da ihnen die Erklärungen fehlen. MDA B gibt an, bei einigen 9 
Patienten gern mehrere seltene Erkrankungen in einem Schritt hinterlegen zu wollen. Dies 10 
sei bisher nicht vorgesehen und für ihn anstrengend, da er dann mehrere Formulare anlegen 11 
müsse- für jede seltene Erkrankung eines. Wünschenswert wären für ihn die Felder „Neue 12 
SE“ und „Keine SE“ auch nach Eingabe und Übernahme in die Verlaufsdokumentation noch 13 
bedienen zu können. 14 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 15 
welche Informationen? 16 
Beide Befragten kennen die Freitextfunktion nicht und nutzen diese auch nicht. MDA A 17 
bemerkt beim Aufklappen des Eintrags in der Verlaufsdokumentation, dass die gar nicht 18 
eintragen kann und auch sonst das Formular Verschiebungen und Überlappungen der 19 
Eingabefelder aufweist. Er meint es wirke so, als ob die Größe seinesBildschirmes die 20 
Formatierungen und damit auch die Funktionen des Formulars, bestimme. 21 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 22 
ändern mussten? 23 
MDA B gibt an, bereits mehrere Male Verdachtsdiagnosen in Ausschlussdiagnosen ändern 24 
gehabt zu wollen, was jedoch nicht funktionieren würde. Er kann eigene Einträge nicht 25 
ändern bzw. kann er zwar den Status von Verdacht auf Gesichert umstellen, diese Änderung 26 
dann jedoch nicht speichern, sodass die Änderung verfällt. Er gibt an, dann ein neues 27 
Formular anlegen zu wollen, in dem er die Änderung dokumentiert. Dies lasse das Formular 28 
jedoch nicht zu und weise ihn darauf hin, dass sich die gesuchte Erkrankung bereits im 29 
Verlauf befindet.  30 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 31 
Information? 32 
Diese Information ist für beide Befragten nicht interessant. 33 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular? Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem 34 
Formular erleichtern? 35 




 Interviewprotokoll 6 
 
 
      
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  13.November 2017, 13:00 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewpartners, Haus 21, UKD 
3 Name Interviewpartner (Titel)  MDA C 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Medizinischer Dokumentationsassistent, 
Abteilung Neuropädiatrie 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten  abhängig von der Komplexität der Fälle, 10 bis 30 
Pat. pro Tag werden kodiert, davon 60% bis 80% 
mit SE 
7 Anmerkungen  MDA C wirkt während des Gesprächs abgelenkt 
und etwas zurückgenommen. Er vollendet seine 
Gedanken manchmal nicht und wird vom 
Interviewer mehrmals zu weiteren Aussagen 
ermuntert. 
    
      
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 
MDA C kennt die Internetseite, nutzt sie jedoch nicht. 4 
Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 5 




Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 1 
Nein, MDA C kennt die Schulungsvideos nicht. 2 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 3 
Die Tastenkürzel sind ihm nicht bekannt. 4 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 5 
MDA C nennt den Interviewer als Ansprechpartner. Bei Problemen würde MDA C nicht 6 
„herumtelefonieren“, sondern selbstständig nach Lösungen suchen. 7 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 8 
wurden? 9 
MDA C nahm die Meldung zum Update nicht wahr, das Intranet schaut er hin und wieder 10 
durch. 11 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 12 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  13 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 14 
Workplace? 15 
MDA C gibt an das Formular im letzten Abrechnungsschritt über den gelb hinterlegten 16 
Formular-Button anzulegen. 17 
Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 18 
MDA C empfindet das Formular als selbsterklärend und simpel. Er gibt an, nicht lang 19 
gebraucht zu haben, um den Prozessablauf zu verstehen und zu verinnerlichen. Die 20 
Schaltflächen bezeichnet er als geläufig und da es nicht viele seien, habe er keinerlei 21 
Probleme. 22 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 23 
Wenn MDA C Stichworte sucht, würde er gern mit einem bloßen Enter die Suche auslösen. 24 
Das ständige mausgesteuerte Auslösen der Schaltflächen „nervt“ ihn. Die Symbole wie die 25 
Lupe zum DRG-Absprung oder die Symbole zum Suchen und Übernehmen empfindet er als zu 26 
klein. Hier wünscht er sich Schaltflächen, die größer sind und damit leichter zu erreichen. 27 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 28 
Am häufigsten sucht MDA C im Suchfeld Bezeichnung/Synonyme nach Stichworten. Die ICD-29 
10-Suche nutzt er kaum, da er hier kaum Erkrankungen findet und meint, dass diese Suche 30 
nicht funktioniert.  31 




Bei bekannten Diagnosen, die MDA C häufig kodiert, geht es sehr zügig. Bei genetischen 1 
Erkrankungen, bei denen das Gen bekannt ist, sucht er meist länger und auch mal fünf 2 
Minuten, bis er den geeigneten Eintrag findet. Die Suche bricht er jedoch nicht ab, da er 3 
einmal damit angefangen hat und die Richtigkeit der Formularangaben als wichtig empfindet. 4 
Das Suchfeld „Gen“ hat er auch bei genetischen Erkrankungen jedoch noch nicht benutzt, da 5 
er nicht weiß, wie die Felder untereinander verbunden sind.  6 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 7 
MDA C gibt an, immer einen Eintrag auszuwählen und zumindest eine bestmögliche 8 
Kodierung vorzunehmen. Oftmals sind die Unterformen einer Erkrankung so beschrieben, 9 
dass ein Symptom nicht zutrifft. Wenn dieser Eintrag jedoch der weitgehend passendste ist, 10 
wählt er diesen aus und grenzt ihm über das Freitextfeld genauer ab. Er gibt an, sehr häufig 11 
Anmerkungen zu machen und das Freitextfeld zu nutzen.  12 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 13 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 14 
Die Übernahme aus dem ICD-10-Workplace nutzt er nur ab und zu. Als die Trisomie 21 bspw. 15 
noch nicht im Katalog vermerkt war, wollte MDA C diese nicht eintragen und übernahm sie 16 
stattdessen aus dem Workplace. 17 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 18 
MDA C könnte ärztl. Kollegen um Zuarbeit bitten, gibt jedoch an, dass diese Kommunikation 19 
lange dauern würde und daher keine Option darstellt. Er suche dann lieber selbst und leite 20 
sich Ergebnisse her. Manchmal nutze er dafür auch das Internet. 21 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 22 
MDA C sieht für sich keinen Nutzen in weiterführenden Informationen. Sobald er eine 23 
passende Erkrankung gefunden hat, braucht er dazu keine Informationen sondern wählt den 24 
Eintrag aus.  25 
Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 26 
MDA C gibt an, dass die Auswahl und Aufnahme einer Erkrankung in die Historie für ihn 27 
korrekt läuft. 28 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 29 
welche Informationen? 30 
MDA C nutzt die Freitextoption sehr häufig. Er würde es sinnvoll finden, wenn 31 
Freitexteingaben direkt mit in der Verlaufsdokumentation zu sehen sind und nicht erst 32 
aufgeklappt werden müssten. Da er durch den Freitext die Erkrankung näher definiert, wäre 33 
dies sinnvoll. 34 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 35 




MDA C schaut in die Briefe zum Patienten und übernimmt daraus die Angaben, ob eine 1 
gesicherte, Ausschluss- oder Verdachtsdiagnose vorliegt. Bisher hat er keine Angaben 2 
verändert, er betont jedoch, dass es wichtig sei Verdachtsmomente nach Sicherung auch im 3 
Formular zu ändern. Sollte dieser Fall einmal eintreten gibt MDA C an, dass er, so er daran 4 
denke, auch die Änderung in der Diagnosensicherung vornehmen würde. 5 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 6 
Information? 7 
MDA C weiß, dass die Formulare in der Krankengeschichte auftauchen, diese Information ist 8 
für ihn jedoch nicht relevant. 9 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  10 
MDA C betont noch einmal, dass ein einfaches Enter zur Suche hilfreich wäre. Zudem wäre es 11 
immer schön, wenn im hinterlegten Katalog mehr Erkrankungen gelistet wären. 12 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 13 




 Interviewprotokoll 7 
 
 
 Basisdaten zum Interviewpartner 
1 Datum des Interviews  08.November 2017, 11:30 Uhr 
2 Ort des Interviews  Büro des Interviewpartners, Haus 21, UKD 
3 Name Interviewpartner  MDA D 
4 Name des Interviewers  Tanita Kretschmer 
5 Fachrichtung des Interviewpartners am 
Universitätsklinikum Carl Gustav Carus 
Dresden 
 Medizinischer Dokumentationsassistent, Klinik 
und Poliklinik für Kinder- und Jugendmedizin 
6 Anzahl der bisher kodierten Patienten  Pro Tag 15-20 Patienten, davon ca. 5 mit seltener 
Erkrankung 
7 Anmerkungen  MDA D ist am Gesprächsgegenstand sehr 
interessiert und zeigt sich engagiert. Während des 
Gesprächs bedient er parallel das Formular und 
stellt Prozessfragen, gibt selbstständig 
Anwendungsanmerkungen an. Während des 
Interviews betritt eine Kollegin das Büro, was den 
Gesprächsfluss jedoch nicht beeinflusst. 
    
      
Interviewprotokoll: 1 
1. Dimension: Kenntnisse/Kommunikation zum Formular 2 
Kennen Sie die Internetseite orpha.net? 3 
MDA D kennt die Internetseite und nutzt diese auch, um mehr über die zu kodierende 4 
Erkrankung zu erfahren oder sich Informationen zu deren Prävalenz einzuholen. Er gibt an, 5 
dass die Eingabe bei wiederkehrenden Erkrankungen irgendwann bekannt ist und nur bei 6 
sehr selten auftretenden Erkrankungen, wird die Internetseite zu Rate gezogen. Der 7 
Interviewte gibt an, dass tiefergehendes med. Wissen auf diesem Gebiet fehlt, sodass erst 8 
ärztl. Kollegen angesprochen werden müssen, um eine Rückkopplung ob der Korrektheit 9 
mancher Einträge zu erhalten. Die Schnittstelle im Formular zu orpha.net funktioniert nicht 10 




Wann haben Sie von dem Formular erstmals erfahren und auf welchem Kanal? 1 
MDA D war bereits in der vorgelagerten Testrunde dabei und hat die Entwicklung ab der Pre-2 
Phase begleitet. Da er jedoch nicht mit dem Intranet arbeitet, hat er darüber hinaus keine 3 
weiteren Informationen über die Entwicklungen des Formulars erhalten. 4 
Kennen Sie die Schulungsvideos zum Formular? 5 
Nein, er kennt die Schulungsvideos nicht. 6 
Kennen Sie die Tastenkombinationen zum Formular? 7 
Nein. Da er viel mit der Maus arbeitet, wäre ihm das auch zu umständlich. 8 
Kennen Sie die Ansprechpartner zum Formular? 9 
MDA D gibt Frau Frau Prof. Lee-Kirsch und Frau Dr. Tüngler als ärztl. Ansprechpartner bei 10 
Fragen zum Formular an. 11 
Wissen Sie, dass im August 2017 ein Update und damit geänderte Datensätze vorgenommen 12 
wurden? 13 
Nein. Wünschenswert wäre eine Kundgebung in der Dienstberatung. 14 
2. Dimension: Anwendung des Formulars 15 
An welchem Punkt im Prozess legen Sie das Formular üblicherweise an?  16 
(Erst bei Abrechnung über Fehlermeldung DRG-Workplace oder über „Dokument anlegen“ im 17 
Workplace? 18 
MDA D legt das Formular generell nach der Eingabe im DRG-Workplace an, in dessen 19 
Rahmen auch eine „Fehlerwarnung“, ein schriftlicher Hinweis erfolgt, dass das Formular noch 20 
anzulegen ist. Dies empfindet MDA D als nervig, da der Hinweis nach jedem Speichern, z.B. 21 
bei Änderung von Haupt- und Nebendiagnosen, erneut angezeigt wird. Als wünschenswert 22 
nennt MDA D die Möglichkeit, die Fehlermeldung „nach hinten zu schieben“ und erst bei der 23 
DRG-Fallfreigabe auftauchen zu lassen und nicht bereits bei der Fachabteilungssignatur im 24 
Workplace. MDA D gibt an dieser Stelle auch an, dass die meisten (Assistenz-)Ärzte generell 25 
nicht wissen, wie mit dem Formular umzugehen ist bzw. das die  MDA auf deren med. 26 
Fachwissen angewiesen sind. MDA D hat das Gefühl, die Verantwortung für das richtige 27 
Ausfüllen des Formulars liege allein bei ihm. MDA D wünscht sich die Möglichkeit, eine Art 28 
Zwischenspeichern zu ermöglichen, sodass fachlich eindeutige Fälle von  MDA fertig 29 
bearbeitet werden könnten, während komplexere Fälle, welche Feedback/Sicherung durch 30 
einen Arzt benötigen, vorbereitet zwischengespeichert werden können und mit 31 
entsprechender Fragestellung/Kommentar an den Arzt gesandt werden. MDA D ist jedoch 32 
unsicher welcher Arzt die Zeit findet, um Überprüfungen vorzunehmen. MDA D hat bereits 33 
festgestellt, dass die Formulare in anderen Abteilungen nicht richtig ausgefüllt wurden, da 34 
Pat., welche bspw. Von der ITS in die S3 verlegt werden, oftmals keine seltene Erkrankung 35 




Wie lange hat es gedauert, bis Sie die Bedienschritte verinnerlicht hatten? 1 
MDA D hat die Bedienschritte sehr schnell verinnerlicht und gibt an, bei Routineeingaben 2 
auch schnell das gesamte Formular bearbeitet zu haben. 3 
Wie empfinden Sie die Suchfelder (ausreichend und verständlich)? 4 
MDA D sucht in der Mehrzahl der Fälle über das ICD-10-Suchfeld, dabei nutzt er den 5 
Absprung in den DRG-Workplace. Er gibt an, manche Erkrankungen seien über die ICD-10-6 
Nummer nicht zu finden, als Beispiel nennt er die Apnoe. Diese findet er nur über das Feld 7 
„Erkrankung/Synonym“. Darauf wies ihn Kollege hin, sodass er meint nicht von Beginn an die 8 
Apnoe als SE kodiert zu haben. Die Suchfelder Gen und Protein kann er sich nicht erklären 9 
und würde damit auch nicht arbeiten. Die ersten drei Suchfelder sind MDA D verständlich 10 
und ausreichend. 11 
In welchem Feld suchen Sie am häufigsten? 12 
Im ICD-10-Suchfeld mit Übernahme der DRG-Kodierung aus dem DRG-Workflow. 13 
Wie lange dauert es im Schnitt, bis Sie die gesuchte Diagnose finden? 14 
MDA D meint, dass dies von Patient zu Patient unterschiedlich lang dauert. Kürzlich schrieb 15 
ihm eine Ärztin, dass die kodierte Erkrankung geändert werden müsse und nicht korrekt sei. 16 
Komplizierte Fälle außerhalb der gängigen seltenen Erkrankungen sind für MDA D schwer zu 17 
finden, da ihm nach eigener Ansicht die med. Kenntnis dazu fehlt. Teilweise sucht er sehr 18 
lang nach der richtigen Kodierung und fragt im letzten Schritt die ärztl. Kollegen. 19 
Wie oft finden Sie die gesuchte Diagnose nicht? Wie gehen Sie dann weiter vor? 20 
MDA D kann nicht schätzen, wie oft Er die Diagnose nicht findet. Er gibt an, dass er in Fällen, 21 
bei denen er keinen Eintrag findet, selten Frau Prof. Lee-Kirsch fragt und unter hohem 22 
Zeitdruck auch die Option „Keine Seltene Erkrankung“ wählt. Der Zeitdruck ist für ihn der 23 
ausschlaggebende Faktor. 24 
Inwiefern nutzen Sie die Möglichkeit der Übernahme der ICD-10-Codes? Wie empfinden Sie die 25 
Suche nach übernommenen ICD-10-Nummern? 26 
MDA D nutzt in den meisten Fällen die Suche über ICD-10-Codes. Dabei übernimmt er die 27 
ICD-10-Codes aus dem DRG-Workplace und sucht diesen. Dabei gibt er an, dass nur Einträge 28 
bis nach einer Stelle nach dem Punkt gefunden werden können. 29 
Wie gehen Sie vor, wenn Ihnen Informationen fehlen? 30 
 MDA D sucht die Rücksprache mit den Ärzten oder sucht auf orpha.net nach Informationen. 31 
Würden Sie weiterführende Möglichkeiten zur Information im Formular nutzen? 32 
Wenn der Absprung in Orbis zu orpha.net Eintrag wieder gehen würde, gibt MDA D an diesen 33 




Wie empfinden Sie die Auswahl einer Erkrankung und die Aufnahme in die Verlaufsdokumentation? 1 
Grundsätzlich wäre es für MDA D nur eine Hilfe, wenn er sich durch das Formular 2 
„durchentern“ könnte. Da das Formular jedoch nur an wenigen Stellen Tooltips anbietet, 3 
bleibt er bei der Bedienung durch die Maus. Er fände es beispielsweise hilfreich, wenn ein 4 
angewählter Eintrag mit Enter übernommen werden könnte. Als der Interviewer MDA D das 5 
Tastenkürzel zur Übernahme eines Eintrags zeigt, meint MDA D das könne er sich überlegen, 6 
in seinen Arbeitsalltag aufzunehmen. 7 
Nutzen Sie die Möglichkeit der Anmerkung/Freitext in der Verlaufsdokumentation? Wenn ja für 8 
welche Informationen? 9 
Ja, MDA D nutzt den Freitext zur Spezifikation einer Erkrankung. Beispielsweise trägt er die 10 
Unterformen der Apnoe ein. 11 
Die Auswahl von GVA ist vor Signieren Pflicht. Ist es bereits vorgekommen, dass Sie Diagnosen 12 
ändern mussten? 13 
MDA D fragt sich, ob eine Änderung überhaupt möglich ist. Er musste dies bisher fast nicht 14 
machen. Kürzlich gab es aber einen Fall, in dem die Verdachtsdiagnose in eine Gesicherte 15 
Diagnose geändert werden sollte. MDA D kann sich nicht mehr erinnern, ob diese Änderung 16 
für ihn möglich war. Den Austausch mit anderen  MDA empfindet er an dieser Stelle als 17 
hilfreich. Daher würde er Informationen zum Formular gern in der Dienstberatung erhalten 18 
und bei weiteren Schulungen fände MDA D es sinnvoll, nur einen Termin anzubieten, damit 19 
es auch wirklich zu einem Austausch zwischen allen  MDA kommen kann. 20 
Die angelegten Formulare sind über die Krankengeschichte einzusehen- inwiefern nutzen Sie diese 21 
Information? 22 
MDA D nutzt diese Information in der Krankengeschichte nicht und kann sich auch nicht 23 
vorstellen, dass Ärzte diese nutze. In der Krankengeschichte werden so viele Dokumente 24 
angezeigt und gesammelt, dass allein das heraussuchen mühsam wäre. Er meint, dass es 25 
dafür sicher einen Filter gäbe, aber das Unterbringen in der Krankengeschichte nicht optimal 26 
ist. 27 
Haben Sie Anmerkungen zum Formular?  28 
MDA D gibt an, seine Änderungsvorschläge bereits genannt zu haben.  29 
Gibt es Änderungen welche Ihnen den Arbeitsalltag mit dem Formular erleichtern? 30 
MDA D fasst noch einmal seine Angaben aus dem Interview zusammen. Die erscheinende 31 
Fehlermeldung im DRG-Workplace beim Zwischenspeichern stört ihn im Arbeitsablauf. 32 
Zudem würde er Formulare, bei deren Kodierung er unsicher ist, gern an den 33 
entsprechenden Facharzt senden. Hier wünscht er sich, den Adressaten konkret benennen zu 34 
können, sodass dieser auch die Endvidierung vornehmen kann. In der Pulmologie gibt es 35 
nach seinen Angaben Patienten mit nephrologischen Beschwerden, von deren Erkrankung 36 




fachabteilungsfremde Ärzte zur Endvidierung möglich wäre. Ein Kommentarfeld, um sein 1 




Anhang 8: Umsetzung des aufgezeigten Ablaufmodells 
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 1 
1 2 5 kennt Schulungsvideos nicht Schulungsvideos unbekannt K1 fehlerhafte oder falsche Kodierung durch: 
1 2 7-8 kennt Tooltips nicht, ist daran jedoch sehr interessiert  Tooltips unbekannt, aber bestehendes Interesse   komplexe Erkrankungen 
1 2 10 nennt das Rechenzentrum als Ansprechpartner bei Fragen 
Rechenzentrum als erster 
Ansprechpartner   Zeitaufwand 
1 2 13 Update im Intranet nicht wahrgenommen Update unbekannt   Mehraufwand 
1 2 19-24 
es ist unklar, weshalb ein Hinweisfeld fälschlicherweise 
erscheint. Hinweis erfolgt beim Speichern im DRG-
Workplace, jede Änderungen löst neuen Hinweis aus, 
manuelles Schließen ist erforderlich, als sehr 
anstrengend und nervig empfunden 
fälschliche Hinweise im 
Formular strengen an   lange Ergebnisliste 
1 2 27-30 
Bedienung des Formular immer wieder neu; gibt an, 
sich sehr konzentrieren zu müssen und nicht auf 
Anhieb zu wissen, wie das Formular zu bedienen ist, 
benötigt bei der Eingabe oft Hilfe 
Formular nicht intuitiv, Hilfe 
benötigt   zusätzliche Arbeit 
1 2 30-21 komplexere Fälle werden nicht bearbeitet oder als „Keine SE“ kodiert 
Komplexe Einträge werden 
nicht oder falsch kodiert. K2 
Formularaufbau 
ungenügend weil 
1 2 30-21 bei komplexen Fällen dauert das Anlegen zu lange Komplexe Einträge benötigen Zeit   
Prozessbehinderung 
durch falsche Hinweise 
1 3 1-5 
im ICD.10 Suchfeld keine erfolgreiche Suche nach 
fünfstelligen Codes möglich; Hinweis fehlt, dass nur 
vierstellige Codes mit Punkt gefunden werden können; 
ungünstig, in Orbis andernorts fünfstellige ICD-10-
Codes ohne Punkt genutzt  
ICD-10-Suchfeld benötigt 
Eingabehinweis   
fehlender Eingabehinweis 
ICD-10-Suchfeld 
1 3 5-8 verschiedene Schreibweisen können über Ergebnisse entscheiden  
Schreibweise im Erkrankungs-







1 3 8-9 
Auch gäbe es Einträge, die unter den zugehörigen 
ICD-10-Codes nicht gefunden würden, wohl aber unter 
ihrer Bezeichnung.  
Verknüpfung ICD-10-Codes 
und Einträge nicht immer 
gegeben 
  Ausschlussdiagnose zeitaufwendig 
1 3 9-11 findet Erkrankungen unter Synonym nicht, sondern nach mehrmaliger Suche nach dem richtigen Stichwort 
nicht alle Synonyme zu 
Erkrankungen verknüpft K3 Suche ist aufwenig weil 
1 3 11-12 
Der Aufbau der Orphanet-Nummern ist Arzt A weiterhin 
unklar, da diese keiner ihm offensichtlichen Logik 
folgen.  
Orpha-Kennnummern nicht 
logisch aufgebaut   hoher Zeitaufwand 
1 3 18-19 eine qualitativ gute Kodierung benötigt sehr lange richtige Kodierung benötigt Zeit   Schreibweise relevant 
1 3 19-20  Zeit selten aufzubringen, gibt gegen besseres Wissen an, dass keine SE vorliegt 
Zeitmangel bedingt fehlende 
Kodierung   
fehlende ICD-10-Code-
Verknüpfungen 
1 3 20-21 
bemängelt, dass keine lückenlose oder korrekte 
Auswertung möglich ist, Formular verfehlt seinen 
Zweck  
korrekte Auswertung 






1 3 23-24 für die Suche viel Zeit benötigt Diagnosesuche benötigt Zeit   fehlende Synonymverknüpfungen 
1 3 24-25 Liste erstellt, in welcher die häufigsten SE aufgelistet sind und schneller gefunden werden Hitliste erstellt  K4 
Ergebnisauswahl 
ungenügend weil 
1 3 25-26 komplexere Erkrankungen die Zeit brauchen, werden nicht angegeben 
Komplexere Einträge benötigen 
Zeit und werden falsch kodiert   
Anzeige unrelevante 
Einträge  
1 3 32-33 bei fehlenden Informationen keine Zeit für anderweitige Suche  
fehlende Zeit für korrekte 
Suche   
Anzeige undifferenzierter 
Einträge  
1 3 35 Weiterführende Möglichkeiten würden nicht genutzt. weiterführende Möglichkeiten nicht genutzt   unlogische Sortierung 
1 4 1-2 Suche ergibt sehr viele Einträge, darunter keine Unterformen sondern zu allgemeine Überformen 











1 4 2-4 
Suche ergibt medizinisch unklare Einträge; 
unentschieden welche die beste Kodierung ist 
Unsicherheit durch 
undifferenzierte Einträge   
automatische Übernahme 
häufiger SE-Diagnosen 
1 4 4-7 Aufbau der Ergebnisliste unklar Ergebnisliste nicht logisch sortiert K6 
Unterstützung benötigt, 
da: 
1 4 7-8 falsche Sortierung erschwert den Umgang  Sortierung der Ergebnisliste erschwert Arbeit   Hitliste erstellt 
1 4 8-9 wählt oft den ersten Eintrag aus, will nicht ganze Liste nach richtigem Eintrag durchsuchen 
falsche Kodierung durch lange 
Ergebnisliste   fehlendes med. Wissen 
1 4 10-12 
Kodierung an  MDA abgegeben, diese haben nicht das 
notwendige medizinische Wissen für korrekte 
Kodierungen  
 MDA fehlt medizinisches 
Wissen K7  
Kommunikation 
fehlgeschlagen weil: 




  Update unbekannt 
1 4 26 empfindet das Formular als entsetzlich und nutzerunfreundlich Formular nicht intuitiv   
Schulungsvideos 
unbekannt 
1 4 31-32 automatische Übernahme der häufigsten SE-Diagnosen in Formular würde Arbeitsalltag erleichtern 
Übernahme häufiger SE-
Diagnosen wünschenswert   
Tastenkombinationen 
unbekannt 







      
      
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 2 
2 2 8 kennt die Tastenkürzel nicht Tastenkombinationen unbekannt K1 fehlerhafte oder falsche Kodierung durch: 
2 2 14-15 nahm das Update nicht wahr, weiß nicht weshalb es wichtig sei  Update unbekannt   erfolglose Suche 




2 2 26-28 lästig viele Klicks und man muss mit Maus ständig über den gesamten Bildschirm bewegen  
Anstrengung durch viele 
Klicks/große Mausbewegungen   fehlende Informationen  
2 2 28 Jeder Klick ist einer zu viel und der Zeitaufwand zu bedenken Bedienung benötigt Zeit   
Kodierung ausschließlich 
gesicherter Diagnosen 
2 2 30-31 hofft diese direkt zu finden, was manchmal gelingt, manchmal aber auch nicht. 
ICD-10-Ergebnis nicht immer 
gefunden   
Falschinformationen durch 
Kollegen 
2 3 4 meint ein bis zwei Minuten zu benötigen um Diagnosen zu finden Suche zeitaufwendig   Zeitaufwand 
2 3 5-6 Diagnose oftmals fünf verschiedene Bezeichnungen, jede einzeln ausprobieren mehrere Suchdurchläufe nötig K2 
Formularaufbau 
ungenügend weil 
2 3 8-10 Erkrankung unter drei verschiedenen Bezeichnungen gesucht mehrere Suchdurchläufe nötig   
Mausbedienung 
anstrengend 
2 3 10-11 wenn Suche erfolglos, dann ist die Erkrankung nicht selten, kodiert „Keine Seltene Erkrankung“ 
erfolglose Suche bedeutet 
Erkrankung ist nicht selten   zeitaufwendig 
2 3 11-13 Inzidenzen zu den Diagnosen kennt er nicht, verlässt sich auf den Katalog 
Inzidenzen unbekannt, 
Vertrauen in Vollständigkeit des 
Katalogs 
  ungeeignet für alle Fachbereiche 
2 3 21 das Anlegen eines Formulars hat keine Konsequenz fehlende Konsequenz der Kodierung   schlechte Handhabung 
 
2 3 21-22 
nimmt sich nicht die Zeit weitere Informationen aus 
externen Quellen einzuholen 
externe Informationssuche 








3 24-25 was Katalog nicht hergibt, wird nicht umständlich auf anderen Wegen gesucht  
fehlende Informationen führen zu 
fehlender Kodierung K3 Suche ist aufwendig weil 
2 3 28 
findet Formular als Instrument unzureichend; Arbeiten, 
welche das Formular nicht übernimmt, werden nicht 
übernommen 
Formular ungeeignet für zu 
breite Fachgebiete   
ICD-10-Suche funktioniert 
nicht gut 
2 4 1-2 nur dann kodiert, wenn auch gesichert diagnostiziert sind nur gesicherte Diagnosen kodiert   hoher Zeitaufwand 




  mehrere Suchdurchläufe nötig 
2 4 8 empfindet es als lästig, sich hindurchzuklicken Ausfüllen ist störend   aufwendige externe Informationssuche 
2 4 8-9 in der Klinik wird das Formular ein Luxusklick sein, welchen sich die wenigsten leisten werden 




2 4 9-10 Anweisung des Klinikleiters würde die Motivation bei Kollegen nicht steigern Anweisungen motivieren nicht   
automatische Übernahme 
häufiger SE-Diagnosen 
2 4 15 nur schlecht zu bedienen schlechte Handhabung K7 Kommunikation fehlgeschlagen weil: 
2 4 13-14 das Formular ist zu breit und für zu viele Fachrichtungen gedacht Formular zu grob aufgebaut   Update unbekannt 
2 4 18 möchte eine Hitliste erstellen  Hitliste erstellen   fehlende Konsequenz der Kodierung 
2 4 19-21 
wünschenswert, dass ICD-10, welche eindeutig eine 
seltene Erkrankung kodieren, hinterlegt wären und direkt 
in die Suchmaske übernommen werden 
Übernahme häufiger SE-
Diagnosen wünschenswert   
Anweisungen motivieren 
nicht 









      
      
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 3 
3 2 2 kennt die Videos nicht. Schulungsvideos unbekannt K1 fehlerhafte oder falsche Kodierung durch: 
3 2 4 kennt die Tastenkombinationen nicht. Tastenkombinationen unbekannt   Zeitmangel 
3 2 9 über das Update nicht informiert worden über Update nicht informiert   zusätzliche Arbeit 
3 2 9-10 mit Rundmails und Informationen in der Mittagskonferenz besser erreichen 
Rundmails und Konferenzen als 




3 2 10-11 in Intervall wiederholt werden Wiederholung der Schulungen schafft breites Wissen   Diagnosen nicht geändert 
3 2 12 DRG-Kodierer sollten gezielt angeschrieben werden DRG-Kodierer gezielt informieren   
fehlender Ausgleich für 
Mehraufwand 
3 2 17-18 nur Formulare anlegen, welche die zuständige MDA noch nicht anlegten Arbeit an  MDA abgegeben   Mehraufwand 
3 2 18 zuständige MDA noch nicht anlegen konnte, da deren Wissenstand unzureichend 




3 2 27-28 das Feld nicht gut funktioniert und eine zielführende Suche darüber selten möglich 
ICD-10-Feld funktioniert nicht 
gut   zeitaufwendig 
3 2 30-32 Einträge seien schlecht sortiert Sortierung der Einträge schlecht   
ICD-10-Suche funktioniert 
nicht gut 
3 2 31 für eine exakte Suche immer detaillierter werden komplexe Erkrankung benötigt exakte Suche   hoher Zeitaufwand 




3 3 4-6 
gibt Erkrankungen, die keinem ICD-10 zugeordnet sind 
und sich nicht finden lassen 
Erkrankungen ohne ICD-10-










3 7 Überklassifizierungen seien dann aber nicht mehr selten und damit nicht enthalten 
Überklassifizierungen nicht 
gefunden   unlogische Sortierung 
3 3 12 in Orphanet-Website fehlende Informationen zu suchen Orphanet-Website als Informationsquelle genutzt K6 
Unterstützung benötigt, 
da: 
3 3 14 Absprung zur orpha.net-Seite gegeben wäre, gibt dies als hilfreich an 
Absprung zu Orphanet-Website 
wäre Hilfe   
Absprung zu Orphanet-
Website benötigt 
3 3 22-23  gibt nur Erkrankungen ein, welche einen Verdacht oder eine gesicherte Diagnose darstellen 
nur Verdachts- und gesicherte 
Diagnosen kodiert   fehlendes med. Wissen 
3 3 23 Ausschlussdiagnosen kodiert er nicht Ausschlussdiagnosen nicht kodiert K7 
Kommunikation 
fehlgeschlagen weil: 
3 3 23-24 Geändert hat Arzt C noch keine Diagnose ändert keine Diagnosen   Formular aufoktroyiert 
3 3 31-32 exakte seltene Erkrankung gesucht wird, empfindet er diesen Prozess als anstrengend 
exakte Suche nach Erkrankung 
anstrengend   
fehlender Vorteil durch 
Kodierung 
3 3-4 32-1 gibt an, keinen Profit aus der Eingabe zu spüren keinen Vorteil durch Kodierung gespürt   
DRG-Kodierer gezielt 
informieren 
3 4 2 stellt die Kodierung für ihn einen Mehraufwand da  Kodierung ist Mehraufwand   Update nicht wahrgenommen 




3 4 3-4 ohne anderweitig eine Entlastung erfahren zu haben keinen Ausgleich zu Mehraufwand erhalten   
Wiederholung der 
Schulungen 
3 4 4 Durch die Formulare sitze er länger an seiner Vidierliste  Formulare benötigen Zeit   Schulungsvideos unbekannt 
3 4 5-6 wenn diese sehr lang ist und die Zeit dränge, gebe er auch falsche Angaben  
fehlerhafte Kodierung durch 









      
      
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 6 
4 1 4-5 Orbis hängt sich bei der Suche manchmal auf Technik durch Suchfunktion überfordert K1 
fehlerhafte oder falsche 
Kodierung durch: 
4 1 5-6 
die exakte Orphanummer vorab über Orphanet-
Website sucht und den Code entsprechend in die 
Suche kopiert 
Code über Orphanet-Website 
gesucht und kopiert um Suche 
zu beschleunigen 
  Kodierung ausschließlich gesicherter Diagnosen 
4 2 4 kennt die Schulungsvideos nicht Schulungsvideos unbekannt K2 Formularaufbau ungenügend weil 
4 2 6 kennt die Tastenkombinationen nicht Tastenkombinationen unbekannt   
fehlender Eingabehinweis 
ICD-10-Suchfeld 
4 2 12 Nein,  Update nicht wahrgenommen   schlechte Handhabung 
4 2 17-18 MDA bereits vorab die meisten Formulare anlegt, Arbeit delegiert K3 Suche ist aufwenig weil 
4 2 23 Die Suche gestaltet sich für Arzt D oft langsam und mühsam 
Suchdurchlauf langsam und 
anstrengend   
Suchdurchlauf 
zeitaufwendig  
4 2 23-24 Suche nicht greift bzw. kein Ergebnis gefunden wird Suche oft ohne Ergebnis   mangelhafte Einträge  
4 2 24-25 die richtige Reihenfolge und Rechtschreibung der Begriffe relevant 
Reihenfolge und 
Rechtschreibung der Begriffe 
relevant 
  Eingabereihenfolge und Schreibweise relevant 
4 2 29-30 wenn dies keine Ergebnisse bringt, schaut er über die Internetseite Orphanet-Website direkt nach 
wenn Suche fehlschlägt in 
Orphanet-Website 
nachgeschlagen 
  ICD-10-Suche funktioniert nicht gut 
4 3 3 
dass die hinterlegten Erkrankungen sich an 
Erwachsenen orientieren und Erkrankungen, welche 
nur im Kindesalter selten sind, daher nicht zu finden 
sind.  
Katalog orientiert sich an 
seltenen Erkrankungen von 
Erwachsenen 
K4 Ergebnisauswahl ungenügend weil 
4 3 4-5 Erkrankungen, welche nur im Kindesalter selten sind, daher nicht zu finden sind.  
seltene Erkrankungen im 
Kindesalter nicht in Katalog 
vorhanden 








4 3 6-8 
Da isolierte Symptome nicht hinterlegt sind, kodiert er 
diese Patienten dann zuerst mit keine seltene 
Erkrankung und fügt die Diagnose ggf. später nach. 
bei unklarem Symptomkomplex 
wird keine SE kodiert und 
Diagnose später nachgetragen 
K5  gewünschte Veränderungen: 
4 3 11-12 meint er jedoch, werden die Codes nicht gefunden ICD-10-Code meist nicht gefunden   
Übernahme der Information 
aus Orphanet-Website  
4 3 12-13 nicht zu wissen, dass es Besonderheiten bei der ICD-10-Code Eingabe in das Suchfeld gibt 
Eingabeformalitäten im ICD-10-
Suchfeld unbekannt   
Sortierungslogik in 
Ergebnisliste  
4 3 15 unter Orphanet-Website nach fehlenden Informationen zu sehen 
Orphanet-Website bei fehlenden 
Informationen genutzt   
Hervorhebung des Eintrag 
in Krankengeschichte  
4 3 17-18 Weiterführende Informationen scheinen sinnvoll weiterführende Informationen sinnvoll K6 
Unterstützung benötigt, 
da: 
4 3 18-19 
da Informationen zu den seltenen Erkrankungen von 
Orphanet-Website direkt in den Arztbrief übernommen 
werden könnten und die Arbeit an dieser Stelle 
vereinfachen würden. 
Vereinfachung der Arbeit durch 
Übernahme der Information aus 
Orphanet-Website 
wünschenswert 
  Internet für Erkrankungsrecherche  
4 3 21 Suchergebnis in einer sehr langen Liste besteht, ist Arzt D eher genervt lange Ergebnisliste anstrengend   Arbeit delegiert 
4 3 23 Sortierungslogik z.B. alphabetisch wird von ihm vorgeschlagen 
Sortierungslogik in Ergebnisliste 
wünschenswert   
weiterführende 
Informationen sinnvoll 
4 3 30-31 er es jedoch noch nicht gemacht hat. bisher keine Diagnosen geändert K7 
Kommunikation 
fehlgeschlagen weil: 
4 3 31 eine Diagnose einträgt, dann ist diese auch bereits gesichert 
nur gesicherte Diagnosen 
eingetragen   
Schulungsvideos 
unbekannt 
4 4 3-4 es wäre wichtig, den Eintrag in der Krankengeschichte entsprechend hervorzuheben 
wünschenswert Eintrag in 
Krankengeschichte 
hervorzuheben  
  Tastenkombinationen unbekannt 
4  4 6 Das Handling zeigt sich für Arzt D eher schwerfällig Handling ist schwerfällig   Update nicht wahrgenommen 








4  4 6-8 
Das ICD-10-Codes meist nicht gefunden werden, 
empfindet er als hinderlich.  
nicht gefundene ICD-10-Codes 
behindern Ablauf     
4  4 7-8 
die Suche über den Freitext im Feld 
Erkrankungen/Synonym mühsam ausfällt, empfindet er 
als hinderlich.  
langsame Suche über Suchfeld 
"Erkrankungen/Synonyme" 
behindert Ablauf 







Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 4 
5 1 5 ihm sei die Seite zu komplex aufgebaut Internetseite zu komplex aufgebaut K1 
fehlerhafte oder falsche 
Kodierung durch: 
5 2 4 kennen die Videos nicht. Schulungsvideos unbekannt   Zeitaufwand 




5 2 8-10 
lang nach einer Erkrankung sucht oder nicht 
weiterkommt, gibt er an, dass keine seltene Erkrankung 
vorläge 
zeitaufwendige Suche führt zu 
fehlerhafter Kodierung   komplexer Erkrankungen 
5 2 14-15 Im Intranet haben beide den Eintrag nicht wahrgenommen.  




5 2 15-16 Hitliste erstellt, in welcher sich die häufigsten SE ihres Fachbereichs wiederfinden Hitliste erstellt   
Prozessbehinderung durch 
falsche Hinweise 
5 2 17-18 E-Mail zu Neuerungen eher lesen würde als einen Intranet-Eintrag 
E-Mail eher wahrgenommen als 
Intranet   
Eintragauswahl und -
übernahme unverständlich 
5 2 24-27 
selbst wenn das Formular bereits vorliege, ein Hinweis 
erscheine, der an das Anlegen des Formulars erinnert. 
Dies sei unvorteilhaft, da es den Arbeitsprozess bremse 
fehlerhafter Hinweis behindert 
Arbeitsprozess   nicht intuitiv 
5 2 29-30 findet es jedoch nicht verständlich, ab wann ein Eintrag ausgewählt wurde und übernommen werden kann 
Eintragauswahl und -übernahme 
unverständlich   
Zeichenanzahl in Suchfeld 
begrenzt 
5 2 33-34 
bemängelt er, dass sie die Suche nicht durch Entern 
auslösen kann; müsse er jedoch immer erst wieder zur 
Maus greifen.  
Suchauslösung durch Enter 
wünschenswert   
Schaltflächen reagieren 
ungewohnt 
5 2-3 35-1 immer noch nicht verinnerlicht habe, wo in einzelnen Fälle zu klicken sei    






        
       
5 3 4-6 
würde sich hier ein Feld im Formular wünschen, mit dem 
man den Eintrag verwerfen und zurück zur letzten Suche 





 Auswahlfunktion nicht selbsterklärend 
5 3 8 die ICD-10-Suche meist nicht funktioniere ICD-10-Suche funktioniert nicht   fehlender Eingabehinweis zu Schaltfläche 
5 3 8-9 weiß nicht, dass man nur vierstellige ICD-Nummern suchen kann  Eingabeformalien unbekannt   
Ändern von Verdachts- zu 
Ausschlussdiagnosen 
funktioniert nicht 




K3 Suche ist aufwendig weil 
5 3 14 eine entsprechende Hitliste erstellt Hitliste erstellt   ICD-10-Suche funktioniert nicht gut 
5 3 16-17 Probleme die Suche auszulösen, da das Bedienfeld nur auf Einfachklick, nicht aber Doppelklick reagiere. 
Schaltflächen reagieren 
ungewohnt   hoher Zeitaufwand 
5 3 19-20 
komplexere Erkrankung handelt, gibt MDA A an, auch 
mal 5 Minuten zu suchen, könne die Suche schon einige 
Zeit dauern 
komplexere Erkrankungen 
benötigen Zeit   
Eingabereihenfolge 
relevant 
5 3 22-23 In diesen Fällen gebe sie dann auch „Keine seltene Erkrankung“ an, selbst wenn eine vorliege.  
zeitaufwendige Suche führt zu 
fehlerhafter Kodierung   mangelhafte Einträge  
5 3 23-25 Reihenfolge der Erkrankungen ihn in der Suche einschränkt, da die Wortreihenfolge relevant ist 
relevante Eingabereihenfolge 
erschwert Suchfunktion K5 
 gewünschte 
Veränderungen: 
5 3 25 Platzhalter „%“ kennen beide Befragten nicht Platzhalter unbekannt   Suchauslösung durch Enter  
5 3 30-31 Funktion erschließt sich den Befragten nicht von selbst DRG-Workplace Absprung nicht intuitiv verständlich   
"Zurück"Schaltfläche nach 
ausgewähltem Eintrag  
5 3 31-32 Bei MDA B funktioniert die Funktion des Anhängens, bei MDA A nicht. 
nutzerspezifische 




Kodierungen in einem 
Schritt 
5 3 34-35 bei fehlenden oder mangelhaften Einträgen eine Überklassifizierung auszuwählen 
mangelhafte Einträge bedingen 









      
5 4 2-3 da sie Orphanet-Website als zu verworren empfinden. Einfache Suchen brächten hier zu viele Ergebnisse  
Orphanet-Website zu komplex 
aufgebaut   Hitliste erstellt 
5 4 7 Auswahl einer Erkrankung benennen beide Befragten als nicht selbsterklärend.  
Auswahlfunktion nicht 
selbsterklärend   
Orphanet-Website zu 
komplex aufgebaut 
5 4 7-8 Enterfunktion wäre für sie hilfreich nutzen zu können Enterfunktion wäre hilfreich K7  Kommunikation fehlgeschlagen weil: 
5 4 8-9 wissen sie nicht, was einige Buttons auslösen mangelnde Kenntnis zu Schaltflächen   
Schulungsvideos 
unbekannt 
5 4 8-9 da ihnen die Erklärungen fehlen Erklärungen zu Schaltflächen fehlen   
Tastenkombinationen 
unbekannt 
5 4 9-12 
bei einigen Patienten gern mehrere seltene 
Erkrankungen in einem Schritt hinterlegen zu wollen. 
Dies sei bisher nicht vorgesehen und für sie 
anstrengend, da sie dann mehrere Formulare anlegen 
müsse- für jede seltene Erkrankung eines.  
Anlegen mehrerer Kodierungen 
in einem Schritt nicht möglich   
Update nicht 
wahrgenommen 
5 4 12-14 
 Felder „Neue SE“ und „Keine SE“ auch nach Eingabe 
und Übernahme in die Verlaufsdokumentation noch 
bedienen zu können 
Anzeige der Schaltflächen 
"Neue SE" und "Keine SE" 
während Verlaufsdokumentation 
wünschenswert 
  E-Mail als Kommunikationsmittel 
5 4 17-20 
MDA A bemerkt beim Aufklappen des Eintrags in der 
Verlaufsdokumentation, dass die gar nicht eintragen 
kann und auch sonst das Formular Verschiebungen und 
Überlappungen der Eingabefelder aufweist.  
nutzerspezifische 
Einschränkungen und 
Verschiebungen in der 
Bedienung 
  Platzhalter unbekannt 
5 4 24-27 
bereits mehrere Male Verdachtsdiagnosen in 
Ausschlussdiagnosen ändern gehabt zu wollen, was 
jedoch nicht funktionieren würde, kann eigene Einträge 
nicht ändern bzw. kann sie zwar den Status von 
Verdacht auf Gesichert umstellen, diese Änderung dann 
jedoch nicht speichern, sodass die Änderung verfällt. 
Ändern von Verdachts- zu 
Ausschlussdiagnosen 
funktioniert nicht 






      
      
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 5 
6 2 2 kennt die Schulungsvideos nicht Schulungsvideos unbekannt K2 Formularaufbau ungenügend weil 
6 2 4 Tastenkombinationen sind ihm nicht bekannt Tastenkombinationen unbekannt   Mausbedienung anstrengend 
6 2 10-11 nahm die Meldung zum Update nicht wahr Update nicht wahrgenommen   Schaltflächen und Symbole zu klein 
6 2 24 Stichworte sucht, würde er gern mit einem bloßen Enter die Suche auslösen 
Enterfunktion zum Auslösen der 
Suche wünschenswert K3 Suche ist aufwendig weil 
6 2 25 Das ständige mausgesteuerte Auslösen der Schaltflächen „nervt“ ihn.  Mausbedienung anstrengend   mangelhafte Einträge  
6 2 25-27 
Die Symbole wie die Lupe zum DRG-Absprung oder die 
Symbole zum Suchen und Übernehmen empfindet er als 
zu klein 
Schaltflächen und Symbole zu 
klein   hoher Zeitaufwand 
6 2 27 Hier wünscht er sich Schaltflächen, die größer sind und damit leichter zu erreichen 
größere Schaltflächen 
wünschenswert   
Unterformen symptomal 
nicht zutreffend 
6 2 30-31 da er hier kaum Erkrankungen findet und meint, dass diese Suche nicht funktioniert. 
Erkrankungen selten gefunden, 
Suchfeld funktioniert nicht K5 
 gewünschte 
Veränderungen: 
6 3 1-3 
genetischen Erkrankungen, bei denen das Gen bekannt 
ist, sucht er meist länger und auch mal fünf Minuten, bis 
er den geeigneten Eintrag findet. 
Suche nach genetischen 
Erkrankungen zeitaufwendig   
Suchauslösung durch 
Enter  
6 3 6 da er nicht weiß, wie die Felder untereinander verbunden sind. Suchalgorithmus unbekannt   größere Schaltflächen  
6 3 9-10 Oftmals sind die Unterformen einer Erkrankung so beschrieben, dass ein Symptom nicht zutrifft. 
Unterformen symptomal nicht 
zutreffend   
Anzeige der 
Freitexteingaben direkt in 
Verlaufsdokumentation  
 
6 3 10-11 
Eintrag jedoch der weitgehend passendste ist, wählt er 
diesen aus und grenzt ihn über das Freitextfeld genauer 
ab 
mangelhafte Einträge durch 
Freitext korrigiert   
Erweiterung des Katalogs 










3 19 könnte ärztl. Kollegen um Zuarbeit bitten ärztl. Kollegen als potenzielle Ansprechpartner K6 
Unterstützung benötigt, 
da: 
6 3 19-20 diese Kommunikation lange dauern würde und daher keine Option darstellt 
ärztl. Unterstützung durch 
Zeitproblem keine Lösung   
Korrektur mangelnder 
Einträge durch Freitext  
6 3 21 nutze er dafür auch das Internet Internet zu Erkrankungsrecherche genutzt   
ärztl. Kollegen als 
Ansprechpartner 
6 3 31-33 sinnvoll finden, wenn Freitexteingaben direkt mit in der Verlaufsdokumentation zu sehen sind 
wünschenswert die 
Freitexteingaben direkt in 
Verlaufsdokumentation 
abzubilden 
  Internet für Erkrankungsrecherche  
6  4 11-12 wäre es immer schön, wenn im hinterlegten Katalog mehr Erkrankungen gelistet wären 
Erweiterung des Katalogs durch 
bisher fehlende Einträge 
wünschenswert 
K7  Kommunikation fehlgeschlagen weil: 
6  4 11 ein einfaches Enter zur Suche hilfreich wäre Erntern zum Auslösen der Suche hilfreich   
Schulungsvideos 
unbekannt 
            Tastenkombinationen unbekannt 
            Update nicht wahrgenommen 







     
Fall Seite Nr. Paraphrase Generalisierung Reduktion I 7 
7 1 6-7 nur bei sehr selten auftretenden Erkrankungen, wird die Internetseite zu Rate gezogen 
bei selten auftretenden 
Kodierungen Orphanet-Website 
zu Rate gezogen 
K1 fehlerhafte oder falsche Kodierung durch: 
7 1 8 tiefergehendes med. Wissen auf diesem Gebiet fehlt med. Wissen fehlt   Verantwortungsdruck 
7 1 8-10 
ärztl. Kollegen angesprochen werden müssen, um eine 
Rückkopplung ob der Korrektheit mancher Einträge zu 
erhalten.  
ärztl. Unterstützung benötigt   mangelhafte ärztl. Überprüfung 
7 1 10-11 Schnittstelle im Formular zu Orphanet-Website funktioniert nicht mehr 
Absprung zur Orphanet-Website 
im Formular funktioniert nicht   
fehlende Einträge in 
Katalog 
7 2 6 kennt die Schulungsvideos nicht Schulungsvideos unbekannt   Zeitdruck 
7 2 8 Nein. Da er viel mit der Maus arbeitet, wäre ihm das auch zu umständlich. 
Tastenkombinationen 
unbekannt und nicht benötigt K2 
Formularaufbau 
ungenügend weil 
7 2 14 Nein.  Update nicht wahrgenommen   Absprung zur Orphanet-Website funktioniert nicht 
7 2 14 Wünschenswert wäre eine Kundgebung in der Dienstberatung 
Dienstberatung für 
Kommunikation über Formular 
wünschenswert 
  Prozessbehinderung durch falsche Hinweise 
7 2 21-22 nervig, da der Hinweis nach jedem Speichern erneut angezeigt wird.  
fehlerhafter Hinweis 
anstrengend   
zu wenige 
Tastenkombinationen 
7 2 22-25 
Fehlermeldung „nach hinten zu schieben“ und erst bei 
der DRG-Fallfreigabe auftauchen zu lassen und nicht 
bereits bei der Fachabteilungssignatur im Workplace.  
Fehlermeldung an andere Stelle 







7 2 25-26 
die meisten (Assistenz-)Ärzte generell nicht wissen, wie 
mit dem Formular umzugehen ist 
ärztl. Kollegen beherrschen 
Umgang mit Formular nicht   









7 2 26-27   MDA auf deren med. Fachwissen angewiesen med. Wissen von Ärzten notwendig K3 Suche ist aufwendig weil 
7 2 27-28 hat das Gefühl, die Verantwortung für das richtige Ausfüllen des Formulars liege allein bei ihm  
alleingelassen mit 
Verantwortung   
ICD-10-Suche funktioniert 
nicht gut 
7 2 28-29 wünscht sich die Möglichkeit, eine Art Zwischenspeichern zu ermöglichen Zwischenspeichern gewünscht   
Erkrankungen nur über ein 
Suchfeld gefunden 
7 2 30-32 
komplexere Fälle, welche Feedback/Sicherung durch 
einen Arzt benötigen, vorbereitet zwischengespeichert 
und mit entsprechender Fragestellung/Kommentar an 
den Arzt gesandt 
komplexe Fälle mit 
Fragestellung direkt an Arzt 
übermittelt 
  
Funktion der Suchfelder 
Gen und Protein 
unbekannt 
7 2 32-33 unsicher welcher Arzt die Zeit findet, um Überprüfungen vorzunehmen.  
Zeitfaktor behindert Überprüfung 
durch ärzt. Kollegen   komplexere Erkrankungen 
7 3 6-7 manche Erkrankungen seien über die ICD-10-Nummer nicht zu finden 
Erkrankungen über ICD-10-
Suchfeld nicht gefunden K5 
 gewünschte 
Veränderungen: 
7 3 7-8 findet er nur über das Feld „Erkrankung/Synonym“ Erkrankungen nur über ein Suchfeld gefunden   
Dienstberatung für 
Kommunikation  
7 3 8 Darauf wies ihn Kollege hin  Hinweis von Kollege erhalten   falschen Hinweis beheben/verschieben 
7 3 8-9 sodass er meint nicht von Beginn an die Apnoe als SE kodiert zu haben.  
fehlerhafte Kodierung durch 
fehlende Einträge in Katalog   
Absprung zu Orphanet-
Website  
7 3 9-10 Die Suchfelder Gen und Protein kann er sich nicht erklären und würde damit auch nicht arbeiten 
Unkenntnis über Funktion der 
Suchfelder Gen und Protein   
Suchauslösung durch 
Enter  
7 3 15-16 
Kürzlich schrieb ihr eine Ärztin, dass die kodierte 
Erkrankung geändert werden müsse und nicht korrekt 
sei.  
Ärzte geben Rückmeldung über 
korrekte Erkrankung   Austausch zwischen  MDA  





      
7 3 17-18 Komplizierte Fälle außerhalb der gängigen seltenen Erkrankungen sind für MDA D schwer zu finden 
komplexe Erkrankungen schwer 




7 3 18 nach eigener Ansicht die med. Kenntnis dazu fehlt fehlende med. Kenntnis   Kommentarfeld für Mitteilungen an Vidierer  
7 3 18-19 sucht er sehr lang nach der richtigen Kodierung richtige Kodierung zeitaufwendig K6 Unterstützung benötigt, da: 
7 3 19 fragt im letzten Schritt die ärztl. Kollegen. Rat ärztl. Kollegen hilfreich   fehlendes med. Wissen 
7 3 21-22 in Fällen, bei denen er keinen Eintrag findet, selten Frau Prof. Lee-Kirsch fragt  
bei fehlenden Ergebnissen 
selten USE-Mitarbeiter gefragt   
ärztl. Unterstützung 
benötigt 
7 3 22-23 unter hohem Zeitdruck auch die Option „Keine Seltene Erkrankung“ wählt 
Zeitdruck führt zu fehlenden 
Kodierungen   
Absprung zu Orphanet-
Website benötigt 
7 3 23-24 Zeitdruck ist für ihn der ausschlaggebende Faktor Zeitdruck entscheidet über Kodiergenauigkeit   Austausch mit Kollegen 
7 3 31 MDA D sucht die Rücksprache mit den Ärzten  Rücksprache mit Ärzten hilfreich   Freitext zur Spezifikation genutzt 
7 3 31 sucht auf Orphanet-Website nach Informationen. orpha.net als Informationsstelle K7 Kommunikation fehlgeschlagen weil: 
7 3 33-34 
Wenn der Absprung in Orbis zu Orphanet-Website 
Eintrag wieder gehen würde, gibt MDA D an diesen gern 
zu nutzen,  
Absprung zu Orphanet-Website 
gewünscht   
Schulungsvideos 
unbekannt 
7 3 34 ansonsten hilft er sich über externen Browser. Hilfe über externen Browser   Tastenkombinationen unbekannt 
7 4 2-3 nur eine Hilfe, wenn er sich durch das Formular „durchentern“ könnte.  
Entern zum Auslösen aller 




7 4 3-4 
Formular jedoch nur an wenigen Stellen Tastenkürzel 
anbietet, bleibt er bei der Bedienung durch die Maus.  
zu wenig Tastenkürzel um 
Erleichterung darzustellen   
Kollegen beherrschen 









4 4-5 hilfreich, wenn ein angewählter Eintrag mit Enter übernommen werden könnte.  
Entern zur Übernahme eines 
Suchergebnisses gewünscht   
Unkenntnis über Funktion 
einiger Suchfelder 




7 4 14 fragt sich, ob eine Änderung überhaupt möglich ist.  Unkenntnis über Revisionsmöglichkeit     
7 4 17-18 Austausch mit anderen  MDA empfindet er an dieser Stelle als hilfreich Austausch mit  MDA hilfreich     
7 4 18 Informationen zum Formular gern in der Dienstberatung erhalten  
Dienstberatung für 
Kommunikation über Formular 
wünschenswert 
   
7 4 19-20 wirklich zu einem Austausch zwischen allen  MDA kommen kann 
Austausch zwischen  MDA 
gewünscht     
7 4 24-25 
In der Krankengeschichte werden so viele Dokumente 
angezeigt und gesammelt, dass allein das 
Heraussuchen mühsam wäre 
Krankengeschichte so vielseitig, 
dass Filtern mühsam     
7 4 27 Unterbringen in der Krankengeschichte nicht optimal ist. Hinterlegen in Krankenakte suboptimal     
7 4 31-32 Fehlermeldung im DRG-Workplace beim Zwischenspeichern stört ihn im Arbeitsablauf 
fälschliche Fehlermeldung stört 
im Arbeitsablauf     
7 4 34-35 Adressaten konkret benennen zu können, sodass dieser auch die Endvidierung vornehmen kann 
Bestimmung des Adressaten zur 
Endvidierung gewünscht     
7 4-5 37-1 Weiterleitung auch an fachabteilungsfremde Ärzte zur Endvidierung möglich wäre 
Weiterleitung an andere 
Fachabteilungen zur 
Endvidierung gewünscht 
    
7 5 1-2 Kommentarfeld, um sein Problem dem Arzt mitzuteilen, würde ihm helfen.  
Kommentarfeld für Mitteilungen 
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